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 JOHDANTO 
 
Amyotrofinen lateraaliskleroosi (ALS) on harvinainen kuolemaan johtava neurologi-
nen sairaus. Tauti heikentää tahdonalaisten lihasten toimintaa, jolloin liikkuminen, 
puhuminen, nieleminen ja hengittäminen vaikeutuvat. ALS: n eteneminen on yksilöl-
linen ja parantavaa hoitoa ei tunneta. Palliatiivinen eli oireenmukainen hoito on tämän 
hetken käytäntö.1  
 
Tieto sairaudesta pysähdyttää ihmisen. Diagnoosin saaminen koskettaa sekä sairastu-
nutta itseään että hänen lähipiiriään. Joskus tieto voi olla aluksi helpotus, kun oireille 
löytyy selitys. Kun ensimmäiset reaktiot ovat menneet ohi, käydään läpi psyykkisen 
jäsentymisen vaihe. Silloin mietitään uudelleen omaa elämää ja suunnitelmia suhtees-
sa sairauteen. Herää monenlaisia tunteita ahdistusta, epätoivoa, vihaa, katkeruutta ja 
surua.  Muutoksia tulee eteen työssä, kotioloissa, harrastuksissa ja koko elämässä.  
 
ALS: in sairastamiseen liittyy peräkkäisiä luopumisia ja paljon surutyötä. Sairauden 
loppuvaiheissa sairastava joutuu pohtimaan sitä, millainen on hyvä ja arvokas elämä, 
millainen hyvä ja arvokas kuolema. Näihin kysymyksiin vastauksia pohtiessaan sai-
rastunut samalla ottaa kantaa loppuvaiheen hoitoonsa. Vaikka ALS: iin ei tällä hetkel-
lä tunneta parantavaa hoitoa, sairastavan ihmisen hyvinvointiin voidaan vaikuttaa mo-
nin tavoin.2  
 
Miten uusi elämäntilanne aktivoi kysymyksiä? Mistä sairastunut ammentaa voimia 
etenevän sairauden edessä? Onko selviäminen yksinomaan psykologinen prosessi? 
Herääkö hengellisiä ja uskonnollisia kysymyksiä? Lääketieteellinen kiinnostus koh-
distuu ALS -taudin syihin. Elämänlaadun tekijöihin on myös kiinnitetty kansainväli-
sesti tutkimuksellista huomiota.3 Miten eksistentiaaliset kysymykset näyttäytyvät osa-
na muuttunutta elämäntilannetta ja miten näitten kysymysten ammatillinen kohtaami-
nen palvelee elämänlaatua ja hyvää hoitoa? Voiko henkisten, hengellisten ja uskon-
nollisten kysymysten esiin nostaminen tukea sairastunutta selviytymisessä sairauden 
kanssa?  
                                                           
1 Laaksovirta 2005;121(2):222-6.  
2 Kallio 2003, 6-9. 
3 Laaksovirta 2005;121(2):222-6. 
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Palliatiiviseen eli oireenmukaiseen hoitoon ja saattohoitoon eli potilaan loppuvaiheen 
hoitoon kuuluu sairaalassa tarvittaessa mahdollisuus sielunhoidolliseen keskusteluun. 
Sielunhoitotyö on kirkon toimintaa, palvelua sekä lähimmäisen hengellistä ja henkistä 
auttamista hänen hädässään. Työn painopisteet ovat muuttuneet vuosien varrella. Siir-
tyminen julistavasta sielunhoitotyöstä keskustelevaan työotteeseen on ollut tärkeää 
sielunhoidon kehittymistä. Sairaiden kohtaaminen on ollut yksi sielunhoidon perusteh-
tävä.4  
 
Sielunhoito on kuuntelemista, henkistä tukea, ihmisen omanarvontunnetta eheyttävää 
ja elämän mielekkyyden kokemuksen vahvistavaa auttamistyötä. Sielunhoidollisessa 
suhteessa sairastunutta kuunnellaan hänen omista lähtökohdistaan käsin. Sielunhoito 
kumpuaa kristillisestä elämänkatsomuksesta. Hengellistä näkökantaa ei korosteta, 
mutta sairastavan kanssa ollaan valmiita keskustelemaan kaikista elämään liittyvistä 
kysymyksistä, myös hengellisistä. Sielunhoitajalla on valmiutta kohdata sairastavan 
ahdistusta, surua ja elämänkysymyksiä.5  
 
Ryhmänohjaajana Lihastautiliiton kurssityössä olen kohdannut ALS -tautia sairastavia 
ihmisiä. ALS -diagnoosin saaminen muuttaa elämää peruuttamattomasti. Monet elä-
män suunnitelmat asettuvat uuteen järjestykseen. Sairauteen liittyviä asioita ja niiden 
merkityksiä elämisen ja tulevaisuuden kannalta käydään läpi eri vaiheissa. Sairaala-
jaksoja tarvitaan yleensä hyvin harvoin, vaikka hoito alusta alkaen on oireenmukaista. 
Toimintakykyä ylläpitävä laitoskuntoutus sen sijaan on yksi palliatiivisen hoidon 
muoto ALS –sairastuneiden kohdalla. Kokemukseni mukaan kovin vähän kuntoutus-
maailmassa puhutaan eksistentiaalisista kysymyksistä. Niiden olemassaolo myönne-
tään, mutta niitä otetaan käsittelyyn varovaisesti. Henkisille, uskonnollisille ja eksis-
tentiaalisille kysymyksille ei kuntoutuksessa näyttäisi olevan foorumia.  
 
 
 
 
                                                           
4 Kettunen 1997, 47. 
5 Räsänen 2005, 29. 
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2. TEOREETTINEN VIITEKEHYS 
 
2.1. ALS tämän tutkimuksen lähtökohtana  
 
2.1.1. ALS sairautena 
 
Amyotrofinen lateraaliskleroosi (ALS) on etenevä neurologinen sairaus, joka rappeut-
taa lihasten toimintaa ohjaavia liikehermosoluja. Vähitellen lihakset menettävät her-
moyhteytensä ja sen seurauksena heikkenevät ja surkastuvat. Taudinkuva tunnetaan 
hyvin, mutta etiologiaa ei. ALS vahingoittaa vain liikehermoja. Se ei vaikuta näköön, 
kuuloon, haju-, maku- eikä tuntoaistiin. Verenkierto sekä ruoansulatus ja eritysjärjes-
telmät säilyvät vahingoittumattomina – myös sydän. Seksuaalinen toimintakyky sa-
moin säilyy. ALS ei vaikuta älyllisiin toimintoihin. ALS: a sairastavilla ajoittain esiin-
tyvä pakkoitku tai -nauru ei ole merkki psyykkisestä häiriöstä. Joskus ALS: iin saattaa 
liittyä vaihtelevanasteinen dementia. Tämä on kuitenkin hyvin harvinaista. Sairaus 
etenee yksilöllisesti. Elinikä on keskimäärin 3-5 vuotta diagnoosin saamisen jälkeen. 
Viidennes sairastuneista elää yli viisi vuotta ja 10 % yli 10 vuotta sairastumisen jäl-
keen.6  
 
Suomessa ALS: a sairastaa noin 450 - 500 ihmistä. Yleisin sairastumisikä on 40 - 60 
vuotta. Kokonaisuutena sairaus on melko tuntematon. Useissa maissa ja myös Suo-
messa julkaistut tutkimukset ovat osoittaneet, että sairastuneita on aiempaa enemmän. 
Ilmiö ei kuitenkaan johdu pelkästään väestön ikärakenteen muutoksesta tai diagnostii-
kan tarkentumisesta.7  
  
Se, mistä lihasryhmästä ALS: n oireet alkavat, ja se miten oireet etenevät lihaksistossa 
vaihtelevat yksilöllisesti. Raajoista alkavan sairauden alkuvaiheen oireita ovat tavalli-
sesti jaloissa ja/tai käsissä tuntuva lihasheikkous, lihasnykäykset ja krampit. Neljän-
neksellä ALS: iin sairastuvista oireet alkavat nielun alueelta. Tällöin oireina 
ovat puheen epäselvyys ja nielemisen vaikeus. ALS: n alkaessa tai edetessä bulbaari-
alueella normaaliin nielemistapahtumaan osallistuvien lihasten heikkous voi nousta 
merkittäväksi elämänlaatua heikentäväksi tekijäksi. Puhtaasti nielemisvaikeuksista 
                                                           
6 Mitsumoto, H. 1994, 1-6. vrt. Laaksovirta2005;121(2):222-6. 
7 Laaksovirta2005;121(2):222-6. 
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kärsivä ALS -potilas saattaa PEG: n (perkutaaninen endoskooppinen gastrostooma = 
ravitsemusavanne letkuruokintaa varten) avulla säilyä jopa työkykyisenä. Hengitysli-
hasten heiketessä sairastunut saattaa tarvita hengityksen tukihoitoa.8   
 
Arkisissa askareissa ensioireet voivat näkyä esimerkiksi tavaroiden pudotteluna tai sit-
ten kompasteluna, vaatteiden napittamisen tai peseytymisen hankaloitumisena. Sai-
rauden edetessä lihasten heikkous ja lihaskato leviävät myös vartalon lihaksiin. Saira-
us on yleensä satunnainen (90 %) eli sporadinen, mutta siitä tunnetaan myös perinnöl-
linen muoto FALS (5-10 %), jolloin ALS: a esiintyy myös perheen tai suvun muilla 
jäsenillä. ALS: n ja FALS: n oireet eivät eroa toisistaan.9  
 
Vaikka ALS ei patogeniansa puolesta aiheutakaan kipuja, seuraa pahenevasta liikun-
takyvyttömyydestä loppuvaiheessa kipuja jopa 80 %:lle potilaista. Kipu ja ahdistus on 
mahdollista välttää osaavalla palliatiivisella hoidolla. Yhdysvaltalais-kanadalaisessa 
tutkimuksessa, jonka aineisto koostui 1014 kuolevasta potilaasta, kuolema oli rauhal-
linen yli 90 %:ssa tapauksista ja yleisin mekanismi oli rauhallinen pois nukkuminen 
hiilidioksidinarkoosissa. Happea tarvitsi 52 % kuolevista.10  
 
 
2.1.2. ALS: n hoito ja kuntoutus 
 
Parantavaa lääkehoitoa ALS: iin ei ole. Ensimmäinen virallinen lääke riluzoli (Rilu-
tek®) hidastaa joillakin potilailla sairautta parantaen siten välillisesti elämän laatua ja 
lisäten keskimäärin muutaman kuukauden elinaikaa. Varhain aloitettu kuntoutus aut-
taa sairastunutta säilyttämään ja ylläpitämään toimintakykyään mahdollisimman pit-
kään. Sairastuneelle yksilöllisesti suunniteltavat terapiat, apuvälineet ja avustajajärjes-
telyt helpottavat arkista selviytymistä. Sairauden etenevän luonteen vuoksi tarpeet on 
kartoitettava aika ajoin uudestaan.11  
 
Suomessa todetaan vuosittain noin 120-150 uutta ALS -tapausta. Taudin seuranta ta-
pahtuu yleensä neurologian poliklinikalla ja käytännöt vaihtelevat alueellisesti. Kun-
                                                           
8 Laaksovirta2005;121(2):222-6. vrt. Miller & al. 1999, 1311-1323; Bromberg  & al. 2001, 73-76. 
9 Laaksovirta2005;121(2):222-6; Bromberg  & al. 2001, 73-76. 
10 Laaksovirta2005;121(2):222-6; Ganzini 1999, 1434-1440. 
11 Laaksovirta2005;121(2):222-6. 
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toutusvastuu on alkuvaiheessa terveydenhuollolla samoin kuin 65-vuotta täyttäneiden 
kohdalla. Lihastautiliitto ry järjestää yhdessä kuntoutuslaitosten kanssa sopeutumis-
valmennus- ja kuntoutuskursseja sairastuneille ja heidän läheisilleen.12 Kursseilla ih-
minen pyritään kohtaamaan kokonaisvaltaisesti. Tieto ja vertaistuki ovat tärkeitä ele-
menttejä. Eri tutkimuksissa on korostettu omaisten tukemisen tärkeyttä, sillä he ovat 
antaneet jopa huonompia arvioita elämänlaadustaan kuin potilaat. Omaisten osallistu-
minen sopeutumisvalmennuskursseille ja heidän tukemisensa esimerkiksi vertaisryh-
missä kuuluvat luontevasti ALS toimintaan. ALS -sairailla ei ole omaa potilasjärjes-
töä, vaan he voivat kuulua jäseninä paikallisiin Lihastautiyhdistyksiin. Lihastautiliitto 
ry on etujärjestö, joka toimii yhdyssiteenä lihassairaiden ja heidän läheistensä sekä eri 
alojen asiantuntijoiden välillä. Turussa sijaitseva Lihastautineuvola on erikoistunut li-
hastauteja sairastavien kuntoutukseen ja neuvontaan.13  
 
Kuntoutusta järjestetään etenevän sairauden eri vaiheissa yksilölliset tekijät huomioi-
den. Toimintakyvyn heikentyessä alle 65-vuotiailla ALS -tautia sairastavilla on mah-
dollisuus KELA:n järjestämään vaikeavammaisten yksilölliseen kuntoutukseen. Lai-
toskuntoutusjaksot voivat olla kahdesta neljään viikon mittaisia. Kuntoutus perustuu 
henkilökohtaiseen terveydenhuollossa laadittuun kuntoutussuunnitelmaan, jossa mää-
ritellään myös yksilöllisesti muun muassa avofysioterapian ja puheterapian muodot.14  
 
Laaksovirran mukaan ALS -taudin palliatiivisen hoidon perusasioita ovat kommuni-
kaatio, oirekontrolli, kuntoutus ja saattohoito. Hoidon toteutus alkaa diagnoosin ker-
tomisesta. Palliatiivisen hoidon linjauksiin ja mahdollisen hoitotestamentin laadintaan 
on pyrittävä ennen kommunikaation merkittävää huononemista.15  
 
 
 
 
 
 
 
                                                           
12 vrt. www.lihastautiliitto.fi/kuntoutus. 
13 Ahokas & Piirilä-Laiho 2004, 8-13.  
14 Rissanen Paavo 2001, 502 
15 Laaksovirta 2004, 179. 
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2.2. Ihmiskäsitys kristillisessä uskossa 
 
2.2.1. Kristillinen ihmiskäsitys 
 
Kristillinen ihmiskäsitys on sielunhoitotyön perustana. Lähtökohtana on, että ihminen 
on luotu Jumalan kuvaksi. Luoja on selvästi erillinen luomastaan luonnosta. Jumalan 
ja ihmisen välillä on jatkuva dialogi. Ihminen on sekä vapaa autonominen olento että 
Jumalasta ehdottoman riippuvainen. Tämä tarkoittaa, että ihminen on laadustaan riip-
pumatta Jumalan yhteyteen kutsuttu, luovuuteen kykenevä, vapaa ja vastuullinen per-
soona. Hänellä on omatunto, joka muistuttaa häntä velvollisuuksista sekä sitoo hänet 
moraaliseen vastuuseen ympäristöstään ja lähimmäisistään. Ihminen on elävä sielu, 
hengen ja ruumiin erottamaton ykseys. Jokaisella ihmisellä on itseisarvo, kuten kaikel-
la muullakin elämällä. Ihminen on aina arvokas sellaisenaan, ei vain välineenä johon-
kin tai jonkin suorituksen ym. perusteella.  Tästä kaikesta seuraa, että ihmisen ei tar-
vitse ansaita arvoaan, eikä sitä myöskään voi häneltä ottaa pois.16  
 
Ihmisyys toteutuu ruumiillisuuden, sosiaalisuuden, henkisyyden ja hengellisyyden 
ulottuvuuksilla. Ne eivät ole neljä erillistä tasoa ihmisessä vaan samanaikaisia näkö-
kulmia ihmisenä olemiseen. Kristillisen elämänkäsityksen mukaan ihminen on itsel-
leen myös salaisuus, transsendentaalinen olento, jonka alkuperä, selitys ja päämäärä 
ovat hänen itsenä ulkopuolella. Siksi ihminen ei ole loppuun asti itsensä määriteltävis-
sä eikä selitettävissä.17  
 
Jokainen on saanut ihmisarvonsa luomisessa ja luomisuskon perusteella ihminen on 
alun perin luotu hyväksi. Jokaisella ihmisellä on Jumalan luomistyön perusteella kiis-
tämätön arvonsa.  Ihmisen transsendenssi, tuonpuoleisuus ilmenee uskonnollisena ko-
kemuksena, luottamuksena Jumalaan, vuorovaikutuksena hänen kanssaan sekä liitty-
misenä kristilliseen yhteisöön. Kristinuskossa syyllisyys ei ensisijaisesti ole moraali-
nen käsite. Pohjimmaltaan syyllisyys on aina uskonnollista – etäisyyttä Jumalasta, ka-
pinaa Jumalaa vastaan.18  
 
                                                           
16 Lindqvist 1997, 31, 33. 
17 Lindqvist 1997, 36. 
18 Lindqvist 1997, 32, 34. 
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Erityisesti läntisen kristikunnan kysymyksen asettelua on hallinnut Martti Lindqvistin 
mukaan synnin ja armon dialektiikka. Maailma nähdään synnin ja armon välisen 
draaman kohtauspaikkana. Sovitus mahdollistaa armon, anteeksiantamuksen. Synti-
armo -opilla on ollut paljon vaikutusta sairauskäsityksiin. Usein sairaus on nähty seu-
rauksena väärästä elämästä, vaikka Uudessa testamentissa Jeesus selvästi kiistää täl-
laisen yksilötason kosto-palkka ajatuksen.19  
 
 
2.2.2. Sairauskäsitys  
 
Kuntoutusmaailmassa sielunhoito on sangen vieras käsite. Sairaalasielunhoidolla sen 
sijaan on pitkät perinteet. Sairaalan kokonaishoitovastuuseen kuuluu useimmiten 
mahdollisuus sielunhoitoon. Sairaalateologit ovat ammattiryhmä, joka auttaa potilaita 
elämän suuntautumiskysymyksissä.  Hoidon ja kuntoutuksen taustalla vaikuttaa erilai-
sia sairaus- ja ihmiskäsityksiä. Holistisessa ihmiskäsityksessä ihmisen olemassaolon 
jäsentyneisyys toteutuu Lauri Rauhalan mukaan tajunnallisena, situationaalisena ja 
kehollisena olemassaolon muotona.20  
 
Michael Klessmann toteaa, että eri kulttuureissa syntyneitä sairauskäsityksiä on paljon 
ja että erot tulevat ilmi lähinnä yksityiskohdissa. Melkein kaikille käsityksille on yh-
teistä se, että niissä nähdään ihminen osana laajempaa järjestystä, suurempaa salape-
räistä yhteyttä. Sairaus on seurausta siitä, että tätä järjestystä on rikottu, häiritty tai sitä 
ei ole noudatettu. Sen mukaan sairaudella on aina syynsä. Tekojen ja elämän kaikin-
puolisen hyvinvoinnin yhteys on särkynyt syyllisyyden seurauksena. Kristinusko on 
torjunut selvästi sairauden ja synnin yhteyden. Silti tavataan edelleen moraalisia saira-
uksien selityksiä.21  
 
Lääketieteellisessä mallissa sairaus ymmärretään yksilön kokemiksi oireiksi, ja siinä 
huomio kiinnitetään yksilöön biologisena organismina. Fyysiset oireet tulkitaan mer-
keiksi sairausprosessin etenemisestä. Toisessa mallissa huomio kiinnittyy henkilöön ja 
                                                           
19 Lindqvist 1997, 36. 
20 Rauhala 1982, 25 -37. 
21 Klessmann 2000, 15 -18 
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siihen, miten hän selviytyy ja toimii sairausprosessin yhteydessä. Tässä näkökulmassa 
huomioidaan paitsi fyysiset oireet, myös inhimilliset reaktiot näihin oireisiin.22  
 
Kuntoutumisen taustalla oleva kolmijaksoinen ihmiskäsitys kuvaa ihmisen toiminta-
kyvyn ja hyvinvoinnin syntyvän biopsykososiaalisesta kokonaisuudesta fyysisten, 
psyykkisten ja sosiaalisten edellytysten ehdoilla. Kuntoutuksen monitasoisuus viittaa 
sellaiseen kuntoutumisen perustaan, joka muodostuu valitusta ihmiskäsityksestä, kun-
toutuskäytännön menetelmistä ja toimenpiteistä sekä kuntoutuksen etenemisestä kun-
toutusjärjestelmässä.23  
 
Klessmann kuvaa biopsykososiaalista sairauskäsitystä siten, että kysymys ei ole aino-
astaan sairauden ja yksilöllisen elämän yhteydestä vaan myös yhteiskunnallisista elin-
ehdoista ja ympäristöstä, jossa ihminen elää. Ihmiskuvan aspekteja kristillisestä näkö-
kulmasta ovat lyhyesti: tunnustamme Jumalan elämän lähteeksi emme terveyden ta-
keeksi, elämä ja terveys ovat lahjaa, elämä ja terveys ovat särkyvää ja kärsimys on osa 
elämää.24  
 
Kristinuskossa sairauden ja syyllisyyden suhde on Lindqvistin mukaan hyvin kompli-
soitunut. Eräässä mielessä sairaus ja syyllisyys liittyvät yhteen. Nimittäin ne edustavat 
tuhoavia voimia maailmassa. Kuolema ja sairaus runtelevat sitä, mitä Jumala on luo-
nut. Ne ovat jokaisen ihmisen todellisuutta tässä maailmassa. Kaikki luotu on rajallista 
ja katoavaista. Siksi sairauden ja kuoleman ei tarvitse olla raja-aita ihmisten välillä, 
vaan se voi olla ihmisiä yhdistävä asia. Vaikka kärsimys on elämänkouluista tärkeim-
piä, siinä ei ole mitään ihannoitavaa, eikä se automaattisesti jalosta. Mutta kun kärsi-
mys tulee kohdalle, on tärkeää yrittää elää se lävitse ja saada siihen ympäristön tuki.25  
 
Terveydenhuollon eettisissä ohjeissa Lindqvist toteaa, että kuoleman maisema on tär-
keä ja herkkä alue, josta tulisi puhua rohkeasti ja monipuolisesti. Jokaisen ajatukset ja 
kokemukset ovat tärkeitä, olipa hän sitten potilas, omainen, terveydenhuollon ammat-
tilainen, päättäjä tai kuka tahansa kuolevainen ihminen.26  
                                                           
22 Klessmann 2000, 17. 
23 Talo & al. 2001, 56. 
24 Klessmann 2000, 19, 25 -28 
25 Lindqvist 1997, 36, 37 
26 Lindqvist 2001,7. 
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2.3. Sairaus ja sielunhoito 
 
2.3.1. Sielunhoito 
 
Sielunhoito on julistuksen ja opetuksen ohella yksi kirkon kolmesta toimintamuodos-
ta, jotka ovat historiallisesti muokanneet ja leimanneet kristinuskoa. Sielunhoidon his-
toriaa ei Paavo Kettusen mukaan voida erottaa sielunhoidon teologiasta. Kunakin ai-
kana tehty sielunhoitotyö on itsessään ilmentänyt teologiaa. Silloin kun sielunhoitotyö 
on ollut vastaamassa ihmisen konkreettiseen hätään, ei ensisijassa ole kysytty, millai-
sesta teologiasta on kysymys, vaan miten pystytään parhaiten auttamaan hädässä ole-
vaa ihmistä.27  
 
Sielunhoidon kuvauksissa Juha Lankinen on löytänyt kolme dimensiota. Ensinnäkin 
viitataan sielunhoidon ja tapaamistilanteen rakenteisiin ja sisältöön. Voidaan määritel-
lä sielunhoidon avaintekijät, jotka tarjoavat perustan sielunhoitosuhteen tarkastelulle. 
Keskeiset avaintekijät ovat: avunhakija, usko (jumalasuhde) sekä sielunhoitaja. Näi-
den kolmen tekijän sisältöä voidaan tarkastella ja painottaa eri tavoin, jolloin sielun-
hoidon määritelmät tai sen luonteen ymmärtäminen muuttuvat. Kahdenvälisten avain-
tekijöiden lisäksi sielunhoitoa määrittelevät makrotason ilmiöt kuten kulttuurin anta-
ma tila, kirkko ja sairaalassa terveydenhuolto-organisaatio. Toisena dimensiona voi-
daan kuvata sitä, että sielunhoito on ymmärretty vuorovaikutteisena auttajan ja autet-
tavan välillä. Tällöin sielunhoitoa määritellään auttamissuhteen perusteella. Polttopis-
teessä on vuorovaikutuksen luonne ja sisältö. Kolmantena dimensiona sielunhoidon 
määrittelyssä kuvataan teoreettista orientaatioperustaa, joka muodostaa sielunhoidolle 
syvyysulottuvuuden. Hyvässä orientaatiossa sielunhoitaja työskentelee selkeän ihmis-
käsityksen ja siihen integroituneen teoriapohjan varassa.28   
Sairaalasielunhoidon periaatteissa määritellään, että sairaalasielunhoitaja on evanke-
lis-luterilaisen kirkon työntekijä, pappi tai lehtori, jonka tehtävänä on palvella potilai-
ta, heidän omaisiaan ja terveydenhuollon henkilökuntaa. Hän on sairauden herättämi-
en elämänarvoja ja elämänkatsomusta koskevien kysymysten asiantuntija. Sairaa-
lasielunhoitaja toimii työssään kokonaisvaltaisen hoidon hyväksi. Hän on koko hoito-
                                                           
27 Kettunen 1997, 47. 
28 Lankinen 2001, 58 – 61. 
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yhteisöä varten ja toimii yhteyshenkilönä seurakunnan ja terveydenhuollon välillä. 
Osa sairaalasielunhoitajan tehtävistä liittyy avohoitoon sekä seurakuntien ja tervey-
denhuollon työntekijöille annettuun työnohjaukseen ja koulutukseen. Sairaalasielun-
hoitaja osallistuu myös hoidon eettisten kysymysten pohdintaan.29  
 
Sairaalasielunhoidon ydin on työntekijän ja potilaan luottamuksellinen sielunhoi-
tosuhde, jossa potilas voi käsitellä kaikkia elämäänsä ja sairauteensa liittyviä asioita 
sekä saada sielunhoidollista tukea ja lohdutusta. Sielunhoitajan ja potilaan kontakti 
syntyy tavallisimmin potilaan tai omaisten aloitteesta. Myös lääkärin tai hoitajan 
kanssa käydyt keskustelut voivat olla yhteydenoton taustalla. Potilaan itsemääräämis-
oikeutta kunnioittaen sielunhoitaja varmistaa, että kyseessä on potilaan oma tahto ja 
sopii hänen kanssaan yhteistyön tavoitteista ja periaatteista. Sielunhoitaja kunnioittaa 
potilaan ihmisarvoa, vakaumusta ja koskemattomuutta riippumatta tämän taustasta ja 
elämänkatsomuksesta. Sielunhoitaja on tarvittaessa yhteydessä muihin kirkkoihin tai 
uskonnollisiin ryhmiin ja hankkii potilaalle tämän toivomaa sielunhoidollista apua. 
Terveydenhuollon nopea kehittyminen, sairaalapaikkojen vähentyminen ja hoitoaiko-
jen lyhentyminen on tuonut sairaalasielunhoidolle 1990-luvulta lähtien uusia haasteita. 
Sairaalapappi käyttää osan työajastaan avohoidon sielunhoidon tehtäviin.30  
 
Väitöskirjassaan Kettunen on selvittänyt sairaalasielunhoidon koulutuksessa tapahtu-
neita muutoksia vuosina 1960–75. Koko tämän ajan sairaalasielunhoito eli sisäänajo-
vaihetta sairaalalaitoksessa pyrkien löytämään yhteisen kielen muiden ammattiryhmi-
en kanssa. Alkuvuosina sielunhoidon ihmiskäsitys oli ristiriitainen. Tutkimuskauden 
lopulla määrääväksi tekijäksi tuli elämäntilanne, jossa ihminen eli ja koki vaikeutensa. 
Sielunhoidon tehtävä oli mennä kärsivän ihmisen lähelle kohtaamaan hänet hänen 
omassa situaatiossaan ja kuunnella, miten apua tarvitseva koki tilanteensa. Elämänti-
lanteen ymmärtämiseksi käytettiin paljon psykologian, eksistentiaalianalyysin ja psy-
koterapian välittämää kokemusta ja tietoa ihmisestä.31  
 
Viime vuosikymmenien psykologian kehitys on merkinnyt erilaisten metodien laaja-
alaisempaa käyttöä sielunhoitotyössä. Samalla sielunhoitotyö on ammatillistunut. Kun 
                                                           
29 Aalto 2006 
30 Aalto 2006 
31 Kettunen 1990, 327 -331, 164 -165. 
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sielunhoitotyö psykoterapian näkökulmasta on enimmäkseen supportiivista eli tukea-
antavaa, psykoterapiakoulutuksen saaneet voivat liittää työskentelyyn myös tiedosta-
mattoman psyykkisen materiaalin käsittelyä. Heidän työnsä tuottaa uudenlaista tietoa, 
jota kutsutaan pastoraalipsykologiaksi.32  
 
Johanna Räsänen on määritellyt sielunhoidon tutkimuksessaan Sielunhoito selviytymi-
sen tukena sairaudessa ja kriiseissä: Sielunhoidossa on kyse kristillisestä uskosta nou-
sevasta toiminnosta. Ammatillisesta sielunhoidosta puhuttaessa sielunhoidolla tarkoi-
tetaan papin tai diakonin/ diakonissan keskusteluapua, jossa luottamuksellisesti kes-
kustellaan ihmisten kanssa heidän erilaisista elämänongelmistaan ja näin jaetaan toi-
sen ihmisen taakkaa erilaisissa elämäntilanteissa. Sielunhoitoon voi keskustelun lisäk-
si liittyä myös rukousta, rippi ja ehtoollinen. Laajasti katsottuna sielunhoitoa on myös 
muu ihmistenvälinen kanssakäyminen, jossa kuuntelemalla ja keskustelemalla jaetaan 
lähimmäisen taakkaa.33  
 
 
2.3.2. Eksistentiaaliset kysymykset 
 
 
Eksistentiaalista ahdistusta voidaan Mattilan mukaan pitää ihmisen perusolemukseen 
kuuluvana ominaisuutena, joka liittyy siihen, että ihminen on äärellinen olento. Näin 
ollen eksistentiaalisen ahdistuksen välttämistä voidaan pitää virheellisenä tavoitteena. 
Pikemminkin on tavoiteltava sitä, että sen kanssa tullaa toimeen. Useat ihmiset kui-
tenkin pyrkivät välttämään olemassaolon pohdintaan liittyvää ahdistusta niin paljon 
kuin mahdollista. Tästä johtuen eksistentiaaliset kysymykset ovat monelle väistämät-
tömiä vasta kuoleman uhan edessä. Ahdistukselle luonteenomaista on siis, että se liit-
tyy asiaan, jonka ajatteleminen tuottaa tuskaa, mutta jota ei voi olla ajattelematta. Kun 
ihminen on saanut viestin sairautensa parantumattomuudesta, hän alkaa heti tai myö-
hemmin ajatella kuolemaansa.34  
 
Oman kuoleman tietoisuuteen liittyy eksistentiaalinen ahdistus. Se on ahdistusta, joka 
liittyy ajatuksiin oman elämän rajallisuudesta, päättymisestä, olemassaolon mielek- 
                                                           
32 Virtaniemi & Käyhty 1997, 259. 
33 Räsänen 2005, 19. 
34 Mattila 2002, 15 -17. 
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kyydestä sekä kaiken merkityksellisyydestä tai turhuudesta. Näiden seikkojen ajatte-
leminen on ihmiselle varsin tuskallista, mutta kun ne ovat elämäntilanteen synnyttä-
män ahdistuksen kautta tulleet mieleen, ahdistus ei päästä niitä enää menemään, vaan 
niiden ajattelemista on jatkettava. Tieto sairauden parantumattomuudesta nostaa esiin 
ahdistuksen, joka on ikään kuin huolta olemassaolosta tilanteessa, jossa ei ole mitään 
keinoja turvata olemassaoloa.35  
 
Paul Tillich määrittelee eksistentiaalisen ahdistuksen kirjassaan Courage to Be. Hänen 
mukaansa kuoleman ja kohtalon aiheuttama eksistentiaalinen ahdistus on yksi kolmes-
ta eksistentiaalisen ahdistuksen perustyypistä. Eksistentiaalista ahdistusta ei voida hoi-
taa pois, vaan jokaisen ihmisen on otettava se itselleen osana ihmisenä olemista. Ah-
distus voidaan torjua tietoisuudesta, mutta tietoisuus omasta henkilökohtaisesta kuo-
lemasta horjuttaa torjunnan voimaa. Keskeistä on, millaisen rohkeuden ihminen löytää 
jaksaakseen elää tällaisen ahdistuksen kanssa.36  
 
Viktor Franklin mukaan ihmisen tarve löytää tarkoitus elämälleen on elämän primaa-
rinen voima. Tämä tarkoitus on ainutlaatuinen ja lajille ominainen siten, että vain ih-
minen itse voi sen toteuttaa ja hänen on se itse toteutettava. Vain siten se saa merki-
tyksensä, joka tyydyttää hänen oman tarpeensa löytää tarkoitus. Tarkoitus ei ole vain 
jotain, joka syntyy olemassaolosta itsestään, vaan päinvastoin jotakin, jonka olemas-
saolo kohtaa. Olemassaolomme tarkoitus ei ole meidän itsemme keksimää vaan me 
päinvastoin löydämme sen.37    
 
Kuolemaa koskevia perusolettamuksia Carl Nighswonger on kuvannut seuraavasti: 
Oman lähestyvän kuoleman tiedostaminen aiheuttaa sisäistä tuskaa ja ahdistusta, jolla 
on kaksi erilaista lähdettä. Hän puhuu kuoleman kahdesta piikistä. Ensimmäinen ku-
vaa kaikesta luopumisen aiheuttamaa surua. Toinen on luonteeltaan kuoleman ja tu-
hon uhkaa, joka aiheuttaa kohtaloon liittyvää eksistentiaalista ahdistusta. Usko on si-
säistynyttä perusluottamusta, joka mahdollistaa kuoleman kohtaamisen.38 Owe Wik-
ström on määritellyt uskonnolliset tai eksistentiaaliset kysymykset ihmisen tavaksi 
                                                           
35 Mattila 2002, 15 -17. 
36 Tillich 1986, 126. 
37 Frankl 1978, 90. 
38 Nighswonger 1970, 117 -124. 
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suhtautua ikuisiin kysymyksiin, jotka koskevat tarkoitusta, kuolemaa, syyllisyyttä, 
kärsimystä ja kohtaloa.39    
 
Nissilän mukaan ihmiselle on myötäsyntyistä uskoa omaan kuolemattomuuteensa ja 
kaikkivoipaisuuteensa sekä mielikuvissa että lapsenomaisissa uskomuksissa. Aikuis-
tuttuaan ihminen käy läpi kuolevaisuutensa tiedostamistapahtumaa koko ikänsä. Tästä 
syystä ihminen joutuu arvioimaan yhä uudelleen uskoaan. Kohtalokkaan sairastumi-
sensa aikana kirkastuu oman kuolevaisuuden tiedostaminen. Kuolevaisuuden kieltä-
minen ja sen mukaiset uskomukset pyrkivät kuitenkin aina säilymään syvällä sielus-
sa.40  
 
Spirituaalisuus korostuu Nissilän mukaan kuoleman lähestyessä. Niinpä myös olemas-
saolonkysymysten, spirituaalisuuden, huomioonottaminen hoidossa ja ihmisen katso-
muksellisen puolen hyvinvoinnista huolehtiminen tulevat sitä tärkeämmiksi, mitä lä-
hemmäksi kuolemaa hoidossa tullaan.41  
 
Henkis-hengellisten eli spirituaalisten (spiritual) kysymysten merkitysalue on laaja. 
Merkitysjatkumon toisessa päässä voi Virtaniemen mukaan olla esimerkiksi kristinus-
kon jokin elävä perinne, josta vakavasti sairastunut saa elämän voimaa ja ymmärrystä 
kysymystensä keskellä. Silloin eksistentiaalisten kysymysten käsittely tapahtuu selke-
ästi hengellisin käsittein. Henkis-hengellisen merkitysjatkumon toisessa päässä ei enää 
käytetä edes uskonnollisia käsitteitä. Spirituaalinen viittaa perimmäisen tarkoituksen 
kysymyksiin ja elämän arvoihin. Sillä on tekemistä meidän syvimmän tuntomme 
kanssa siitä, keitä me olemme ja mitä elämä ylipäätään on. Spirituaalinen ei sisällä täl-
löin mitään uskoa korkeimpaan olentoon tai elämään kuoleman jälkeen. Ateisteilla on 
spitituaalisia kysymyksiä samalla tavalla kuin keillä muilla tahansa.42  
 
 
 
 
 
 
                                                           
39 Wikström 1998, 34. 
40 Nissilä 2000, 55. 
41 Nissilä 2004, 255. 
42 Virtaniemi 2005, 117. 
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2.4. Aikaisempi tutkimus 
 
Johanna Räsänen on selvittänyt tuoreessa tutkimuksessaan Sielunhoito selviytymisen 
tukena sairaudessa ja kriiseissä (2005) sielunhoidollisten palveluiden tarvetta ja mah-
dollisuuksia terveydenhuollon potilaiden keskuudessa. Tutkimuksen tehtävänä oli sel-
vittää millaisia kokemuksia ja odotuksia terveydenhuollon potilailla on sielunhoidosta, 
millaisena terveydenhuollon työntekijät näkevät potilaiden sielunhoidon tarpeen ja 
missä määrin sielunhoito on selviytymistä (coping) ja elämänhallintaa vahvistava teki-
jä. Kyselytutkimukseen vastasi 790 yksityisiä terveydenhoitopalveluja käyttävää poti-
lasta ja 200 työntekijää vuonna 2001. Tutkimuksen mukaan sielunhoito tukee tervey-
denhuollon potilaiden selviytymistä sairaudessa ja kriiseissä. Kyseessä ei ole kuiten-
kaan potilaiden ainut coping-strategia. Sielunhoito voi olla myös ihmisen elämänhal-
linnan tunnetta vahvistava tekijä.  
 
Juha Lankinen on väitöskirjassaan Syöpäpotilaan pastoraaliset odotukset (2001) selvi-
tellyt hoitotieteellisiä, lääketieteellisiä ja pastoraalipsykologisia tutkimuksia, joissa on 
tuotu esille, kuinka hengellisyys tai usko voi auttaa ja helpottaa syöpäpotilaiden elä-
mäntilannetta, antaa toivoa tai vahvistaa elämänhallintaa. Toisaalta uskonnollisuus 
coping-keinona voi myös kaventaa tai vääristää potilaan tietoisuutta todellisuudesta. 
Toisaalta tutkijat saattavat olla vakuuttuneita siitä, että riittävästi sisäistynyt uskonnol-
linen vakaumus helpottaa syöpäpotilaita selviytymään sairauden kanssa. Toisaalta he 
saattavat pitää uskoa, uskonnollisuutta tai hengellisyyttä niin monimuotoisena ja vai-
keaselkoisena ilmiönä, ettei sen merkitystä syöpäpotilaiden elämäntilanteissa voida 
yksiselitteisesti osoittaa. 
 
Eksistentiaalisten kysymysten määrittely-yritykset ovat liittyneet usein sairauteen ja 
etenkin palliatiiviseen eli oireen mukaiseen hoitoon. Kati-Pupita Mattila on tutkimuk-
sessaan Syöpäpotilaan palliatiivisen hoidon keskeiset eettiset ongelmat (2002) pohti-
nut missä määrin eksistentiaaliset kysymykset ovat hengellisiä kysymyksiä. Hänen 
mukaansa eksistentiaalisen ahdistuksen ydinkysymyksenä voidaan pitää: ”Mitä on tä-
mä elämä minussa, joka kaiken kärsimyksen, kivun ja vaivannäön jälkeen näyttää 
päättyvän ei-olemiseen?” Tähän kysymykseen voidaan etsiä hengellisiä tai ei-
hengellisiä vastauksia. Sen tähden näyttää perustellulta olla samaistamatta eksistenti-
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aalisia ja hengellisiä kysymyksiä. Sen sijaan voidaan kuitenkin todeta, että eksistenti-
aalisiin kysymyksiin voidaan antaa hengellisiä vastauksia.  
 
Eksistentiaalinen ahdistus on avuttomuutta olemassaolon kysymyksien äärellä. Hyvän pal-
liatiivisen hoidon toteutumisen kannalta on merkityksellistä, että olemassaolon kysymykset 
ja niihin liittyvän eksistentiaalisen ahdistuksen kohtaaminen otetaan huomioon keskeisenä 
tekijänä. Huomioon ottaminen merkitsee sitä, ettei eksistentiaalista ahdistusta piiloteta ylei-
seen psyykkissosiaalisten oireiden luokkaan. Eksistentiaalisten kysymysten kohtaaminen on 
jo niiden hoitoa. Tästä aiheutuu tietty paradoksaalisuus: mitä paremmin eksistentiaalisia ky-
symyksiä hoidetaan, sen varmemmin niitä esiintyy.43  
 
Kalervo Nissilän haastattelututkimus Kuolevan kuolemattomuus (1992) käsittelee ai-
hetta lähellä kuolemaa eläneitten kokemuksesta ja kuolemisen psykodynamiikan nä-
kökulmasta. Potilaan kannalta tieto kuoleman läheisyydestä herättää ristiriitaa. Itsellä 
on halu elää, mutta sairaus tuo tiedon: on pakko kuolla. Ristiriita herättää voimakkaita 
tunteita. Ne tekevät kokemuksesta raskaan, uuvuttavan ja joskus ylivoimaisen. Kuo-
lintyön perusambivalenssi- halu elää – pakko kuolla – on perustava osa eksitentiaalista 
kipua. 
 
Palliatiivisessa hoidossa olevia ALS -tautia ja syöpää sairastavia potilaita on haastatel-
lut Ingrid Ågren Bolmsjö. Hän on nostanut esille artikkeliväitöskirjassaan Existential 
Issues in Palliative Care (2002) eksistentiaalisia teemoja: merkitys ja tarkoitus, riip-
puvuus ja vapauden rajoitukset, vastuu ja syyllisyys. Hän kuitenkin välttää eksistenti-
aalisten kysymysten tarkkaa määrittelyä. Hän päätyy samaan johtopäätökseen Matti-
lan tutkimuksen kanssa, että aidosti kuulluksi tuleminen on oleellisinta. Bolmsjö esit-
telee Avery D. Weismanin tavan määritellä loppuvaiheen eksistentiaaliset kysymyk-
set: tietoisuus ainutlaatuisesta eksistenssistä, ihmissuhteiden merkitys, tarve ja kyky 
osallistua intellektuaaliseen pohdintaan sekä eksistentiaaliset kysymykset nousevat 
konkreettisessa nyt-tilanteessa.44  
 
ALS: ia ja elämänlaatua koskevissa kansainvälisissä tutkimuksissa Murphy & al. Im-
pact of spirituality and religiousness on outcomes in patients with ALS (2000), Walsh 
                                                           
43 Mattila 2002, 167 -168 
44 Bolmsjö 2002,66. 
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& al. Religiousness is related to quality of life patients with ALS (2003) ja Simmons & 
al.   Quality of life in ALS depends on factors other than strength and physical functi-
on (2000) on päädytty myös siihen, että hengelliset (spritual) ja uskonnolliset (religio-
us) tekijät ja tukijärjestelmän toimivuus korreloivat elämänlaatuun paremmin kuin 
fyysinen toimintakyky. Vakavasti sairas ihminen arvioi elämänlaatuaan usein eri pe-
rustein kuin häntä hoitavat henkilöt ja terveydenhuollon ammattilaiset.45  
 
Matti-Pekka Virtaniemi pohtii meneillään olevassa väitöskirjatutkimuksessaan Vaka-
vasti sairastuneen eksistentiaalista prosessia pastoraalisen arvioinnin näkökulmasta. 
Hän analysoi Kalervo Nissilän tekemiä haastatteluja syöpä- ja ALS-potilaille. Virta-
niemi kysyy: Mitä silloin tutkitaan, kun huomio kiinnitetään hengellisiin ja/tai eksis-
tentiaalisiin kysymyksiin (spiritual and/or existential issues) palliatiivisessa hoidossa 
olevien potilaiden kokemus- ja tunne-elämässä ja ajattelussa? Tutkimuksellisesti on 
paradoksaalista, että lääketieteen (erityisesti palliatiivinen lääketiede ja tanatologia), 
hoitotieteen, pastoraalipsykologian alaan kuuluvissa tutkimuksissa ja selvityksissä 
tähdennetään, kuinka elämän loppuvaiheen tiedostavat potilaiden hoidossa eksistenti-
aalisten (existential) ja hengellisten (spiritual) kysymysten käsittely on olennaista, 
mutta ei ole olemassa yhteistä käsitystä siitä, mitä eksitentiaaliset ja hengelliset kysy-
mykset kaikin kaikkiaan ovat ja miten niitä pitäisi käsitellä. Suomen kielen kannalta 
pulmallisin on englannin kielen spiritual-käsite. Se on joka tapauksessa laajempi sisäl-
löltään kuin suomalainen hengellinen-käsite ja sen konnotaatiot. Spiritual-termillä 
voidaan tarkoittaa uskonnollista kokemusta, tunnetta tai ajattelua, elämänfilosofista 
näkökulmaa ilman uskonnollisia käsitteitä tai eksistentiaalisia kokemuksia ja kysy-
myksiä.46  
 
Narratiivinen tutkimus on laadullista tutkimusta, jota on käytetty mm elämänmuutos-
tutkimukseen. Keskeisenä lähtökohtana on, miten ihmiset selviytyvät vaikeistakin 
elämänmuutoksista muovaamalla tapahtumalle annettuja merkityksiä. Vilma Hänni-
nen ja Jukka Valkonen ovat toimittaneet kirjan Kunnon tarinoita (1998), jossa he va-
lottavat tarinallista näkökulmaa kuntoutuksessa. Erityisesti alaluvussa Tarinoita sai-
raudesta on liittymäkohtia omaan tutkimukseeni.  
                                                           
45 Vrt. Sneeuw & al. 2002. 
46 Virtaniemi 2003,7 
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3. TUTKIMUKSEN SUORITTAMINEN 
 
3.1. Tutkimustehtävä 
 
Tämän pro gradu -työni tavoitteena on tutkia, kuinka ALS -diagnoosin saaneet henki-
löt kokevat sairastumisensa ja millaisia kysymyksiä tietoisuus kuolemaan johtavasta 
sairaudesta tuo esiin. Erityisesti huomiota kiinnitetään siihen, miten sairaus vaikuttaa 
arjen elämään ja mistä löytyy keskustelukumppani eksistentiaalisten kysymysten ää-
rellä.  
 
Kenties ainoana ihmisen sairautena ALS etenee yleensä täydelliseen liikunta- ja 
kommunikaatiokyvyttömyyteen, mikä asettaa vaikeille elämän jatkamiseen liittyville 
päätöksille täysin omanlaisensa mittasuhteet. Bulbaarialueen eli nielunseudun lihasten 
oireiston edetessä ja puhekyvyn kadotessa potilaan kommunikaatiomahdollisuudet 
heikkenevät olennaisesti. Palliatiivisen hoidon linjauksiin ja mahdollisen hoitotesta-
mentin laadintaan on otettava kantaa. Diagnoosin teko ja siitä ilmoittaminen merkitsee 
ALS -taudissa tosiasiallisesti jo samalla palliatiivisen hoitovaiheen alkua.47   
 
ALS -sairauden myötä esiin nousevista hengellisistä, uskonnollisista tai eksistentiaali-
sista kysymyksistä ei ole järjestelmällisesti koottua tietoa. Onko pohdintaan tarvetta jo 
ennen saattohoitovaihetta ja tuoko taudin etenevä luonne haasteita tähän suuntaan? 
Olisiko kuntoutusta toteuttavien henkilöiden hyvä olla tietoinen näistä kysymyksistä? 
Miten toteutuu sielunhoito osana palliatiivista hoitoa kuntoutuksen kontekstista katsot-
tuna? Voisiko kysymysten ammatillinen kohtaaminen luoda elämänlaatua diagnoosin 
saaneen ihmisen elämään?  
 
Tätä tutkimustehtävää selvitetään etsimällä vastauksia seuraaviin kysymyksiin: 
 
1. Millaisia kertomuksia haastateltavat tuottavat kertoessaan sairastumisestaan 
kuolemaan johtavaan tautiin? 
2. Millaisia merkityksiä haastateltavat antavat arjen elämälleen?  
3. Millaisia merkityksiä haastateltavat antavat uskonnollisille kysymyksille? 
                                                           
47 Laaksovirta 2004, 178. vrt. Nissilä 2004, 81 
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4. Kenen kanssa sairastunut pohtii kohtaamiaan kysymyksiä ja missä sairauden 
vaiheessa keskusteluja käydään? 
 
Ensimmäisen kysymyksen tarkoituksena on selvittää miten yksilöllisellä laitoskuntou-
tusjaksolla olevat ALS: iin sairastuneet kuntoutujat kertovat sairastumisestaan. Toisel-
la kysymyksellä selvitetään millainen merkitys sairastumisella on ollut arjen elämään. 
Kolmannen kysymyksen avulla pyrin löytämään kuntoutujien antamia merkityksiä 
nimenomaan ALS -taudin erityislaatuisuudesta nousevista piirteistä vammauttavana ja 
kuolemaan johtavana sairautena. Viimeiset kysymykset tarjoavat näkökulmaa siihen, 
kenen kanssa elämän peruskysymyksiä pohditaan ja miten pohdinta asettuu koko sai-
rastamiskaarelle. 
 
Vakava, kuolemaan johtava sairaus muuttaa ihmistä. Se rapauttaa fyysisesti, kuluttaa 
psyykkisesti, heijastuu kaikkiin lähisuhteisiin ja muokkaa ihmisenä olemisen perustaa. 
Palliatiivisessa ja saattohoidossa ollaan kasvokkain elämän peruskysymyksen eli yksi-
löllisen olemassaolon turvaamisen kanssa.48 Sairaus heijastuu jokapäiväiseen elämään 
sen eri lohkoille. Taudin edetessä toisten apu on välttämätön. Mitä merkitystä on sillä, 
että omiin loppuvaiheisiin täytyy ottaa kantaa? Kenen kanssa sairastunut ihminen ky-
symyksiä pohtii ja ratkaisujaan tekee? Löytyykö keskustelukumppani perheenjäsenis-
tä, ystävistä, seurakunnasta tai hoitoalan ammattilaisesta?  
 
Tämän tutkimuksen metodi on kvalitatiivinen ja aineiston keruu tapahtuu puolistruk-
turoidulla teemahaastattelulla. Aineiston analyysi ja tulkintavaiheessa liityn tarinalli-
seen elämänmuutostutkimukseen, jossa lähtökohtana on, miten ihmiset selviytyvät 
vaikeistakin elämänmuutoksista muovaamalla tapahtumalle annettuja merkityksiä. 
Tämän tutkimuksen kannalta on keskeinen Vilma Hännisen väitöskirjassaan esittele-
mä sisäisen tarinan käsite hänen kehittämässään tarinallisen kiertokulun teoriassa.49 
Tarkastelen sairastamiskokemusta osana elämänkulkua. Otan tarkastelussa huomioon 
haastatellun koko elämänkaaren sellaisena kuin se on tullut esiin. 
 
Tarinallisuutta eli narratiivisuutta pidetään Brunerin mukaan ihmisille tyypillisenä ta-
pana kertoa todellisuuttaan, sillä tarinamuoto on loogisen ajattelun ohella toinen ko-
                                                           
48 Nissilä 2004, 253. 
49 Hänninen 2000, 129. 
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kemuksen jäsentämisen tapa.50 Narratiivisessa lähestymistavassa ihmisen ajattelun, 
kokemuksen ja toiminnan nähdään kietoutuvan kiinteästi tarinoiden kertomiseen ja 
kuulemiseen. Kertouksissa hän on itse päähenkilönä. Tarinan avulla ihminen jäsentää 
elämänsä tapahtumia ja niiden kirjavaa moninaisuutta ja luo siitä mielessään kokonai-
suuden. Tarinoilla on yleensä alkunsa, keskikohtansa ja loppunsa.51  
 
                                                                                                                                            
  3.2. Tutkimuksen aineisto 
 
3.2.1. Aineiston keruumenetelmä 
 
Tämän pro gradu -tutkielman lähdeaineisto koostuu puolistrukturoiduista teemahaas-
tatteluista, jotka on käyty kymmenen ALS -kuntoutujan kanssa Kuntoutuskeskus 
Kankaanpäässä. Haastattelut ovat kestoltaan noin 60 minuuttia. Haastattelujen yhtey-
dessä on kerätty taustatietolomakkeilla perushenkilötietoja. Kuntoutuskeskus Kan-
kaanpää on kuntoutuslaitos, jossa on 90 neurologisen ja 120 työikäisten kuntoutuksen 
asiakaspaikkaa. Kuntoutuslaitoksessa järjestetään muun muassa KELA:n yksilöllistä, 
velvoitteellista vaikeavammaisten kuntoutusta, harkinnanvaraista ei-
vaikeavammaisten kuntoutusta sekä neurologisia kursseja myös Lihastautiliiton kans-
sa.52 Kuntoutuskeskus Kankaanpään johtoryhmä on myöntänyt 24.9.2003 tutkimuslu-
van (LIITE1), jonka perusteella esihaastattelut on tehty 3.10. ja 4.10.2003 ja varsinai-
set haastattelut 19.10. ja 16.11.2003. Haastateltavat ovat olleet tällöin yksilöllisellä 
kahden viikon mittaisella kuntoutusjaksolla. ALS -tautia sairastavat haastateltavat 
ovat saaneet diagnoosin tuoreimmillaan noin vuosi sitten pisimmillään seitsemän 
vuotta sitten. Kaikilla heillä on tietoisuus siitä, että ALS -tautiin ei ole parantavaa hoi-
toa.  
 
 
 
 
 
                                                           
50 Bruner 1986, 15 -43. 
51 Eskola & Suoranta 1998, 22 – 23. 
52 Kuntoutussairaalasäätiö Kankaanpää vuosikertomus 2003,5. 
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Tutkimusryhmä koostui iältään 30 - 60 -luvuilla syntyneistä. ALS on myös iäkkäämpi-
en diagnoosi, mutta tässä tutkimuksessa vaikuttavana seikkana on se, että KELA:n 
velvoitteellinen vaikeavammaisten kuntoutus ei koske yli 65-vuotiaita. Tämän ikäryh-
mä kuntoutus on terveydenhuollon vastuulla. Haastateltavista miehiä oli kaksi ja nai-
sia kahdeksan. Yksi haastateltavista asui palvelutalossa, kolme yksin ja muut puolison 
tai perheen kanssa. Kolmella haastateltavista oli kouluikäisiä lapsia, kuudella jo ko-
toa muuttaneita lapsia ja viidellä lasten lapsia.  
 
 
Haastateltavat olivat saaneet diagnoosin vuosina 1996 - 2002.  
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Valtaosa haastateltavista oli jäänyt työkyvyttömyyseläkkeelle työelämästä ja yksi oli 
osa-aikatyössä edelleen.  Kaksi oli sairastunut eläkkeellä ollessaan.  Ammattitaustana 
oli teollisuustyötä, hoitoalan, palvelusektorin ja yrittäjän ammatteja.Haastateltavat oli-
vat kotoisin eri puolilta Suomea Lapin läänistä Etelä-Suomeen. Haastateltavista seit-
semän kuului evankelisluterilaiseen kirkkoon, kaksi siviilirekisteriin ja yksi ortodok-
siseen kirkkoon. 
 
Haastattelu on menetelmällinen valinta, jonka etuna on yksilöllisyys ja joustavuus. 
Haastattelu on vuorovaikutusta, jossa molemmat osapuolet vaikuttavat toisiinsa. Haas-
tattelu on osa normaalia elämää, joten normaalit fyysiset, sosiaaliset ja kommunikaati-
oon liittyvät seikat vaikuttavat haastattelutilanteeseen. Luottamus on tutkimushaastat-
telun avainkysymys. Haastattelun anti, sen tulos on välittömästi riippuvainen siitä, 
saavuttaako haastattelija haastateltavan luottamuksen. Haastattelija ei ole näin ollen 
mikään passiivinen, merkityksetön välikappale, vaan osa sosiaalista vuorovaikutus-
prosessia.53  
 
 
3.2.2. Haastattelukysymysten muotoutuminen 
 
Tämän tutkimuksen aineisto kerättiin teemahaastatteluilla. Tutkimusajatusten alkuvai-
heessa minulla oli mahdollisuus vierailla helmikuussa 2003 Lihastautiliiton ja Kun-
toutuskeskus Kankaanpään järjestämällä ALS -kuntoutuskurssilla. Silloinen Lihastau-
tiliiton kuntoutussihteeri Ann-Mari Veneskoski oli koonnut vapaaehtoisten kuntoutus-
kurssilaisten ryhmän, jolle esittelin alustavasti tutkimusaihettani. Tämä tapaaminen oli 
oleellisen tärkeä haastattelukysymysten rakentumisessa. Teemahaastattelu eli puoli-
strukturoitu haastattelu sopii hyvin käytettäväksi silloin, kun tutkimuksen kohteena 
ovat emotionaalisesti arat alueet tai halutaan selvitellä heikosti tiedostettuja seikkoja 
tai tutkitaan ilmiöitä, joista haastateltavat eivät päivittäin ole tottuneet keskustele-
maan. Teemahaastattelulle on tyypillistä, että se kohdentuu tiettyihin teemoihin, joi-
den ympärille haastattelu rakentuu. Teemahaastattelussa kysymyksen muoto on yleen-
sä avoin.54  
                                                           
53 Eskola & Suoranta 1998, 86, 94. 
54 Hirsijärvi & Hurme 2000, 35 -37. 
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Tämän tutkimuksen teemahaastattelun kysymysten valmistelussa lähdin liikkeelle tut-
kimusongelmista. Jokaisesta tutkimusongelmasta laadittiin käsitekartta. Teemahaastat-
telun (LIITE2) aihealueiksi muodostuivat: tämän hetkinen tilanne kuntoutusjaksolla, 
elämäntilanne, diagnoosin saaminen ja kokemus sairastumisesta, arvot ja merkitykset, 
elämä ja kuolema, elämä ja arki, haastattelun päättäminen. Puolistrukturoiduille me-
netelmille on siis ominaista, että jokin haastattelun näkökulma on lyöty lukkoon, mut-
ta ei kaikki. Yksityiskohtaisten kysymysten sijaan haastattelu etenee tiettyjen keskeis-
ten teemojen varassa. Tämä vapauttaa pääosin haastattelun tutkijan näkökulmasta ja 
tuo tutkittavien äänen kuuluviin. Teemahaastattelu ottaa huomioon sen, että ihmisten 
tulkinnat asioista ja heidän asioille antamansa merkitykset ovat keskeisiä, samoin sen, 
että merkitykset syntyvät vuorovaikutuksessa.55  
 
 
3.2.3. Haastattelujen toteuttaminen 
 
3.2.3.1 Esihaastattelut 
 
Toteutin esihaastattelut Kuntoutuskeskus Kankaanpäässä syyskuussa 2003. Koska olin 
palannut Kuntoutuskeskukseen kesäkuussa osa-aikatyöhön sosiaalityöntekijänä, halu-
sin varmistaa roolini tutkimuksellisen neutraliteetin. Valitsin esihaastateltaviksi yksi-
lökuntoutujia, joita en ollut aiemmin tavannut. Osaston työntekijä kertoi tutkimusai-
heeni tutkimusesittelyni pohjalta silloin talossa oleville neljälle yksilökuntoutujalle.  
Haastattelin heistä kolmea kuntoutujaa ja yksi lähetti minulle vastaukset sähköpostina 
omasta pyynnöstään kuntoutusjaksonsa jälkeen. Haastattelupäivinä olivat perjantai ja 
lauantai, jolloin oli myös yksilöllistä kuntoutusohjelmaa.   
 
Esihaastattelut koin ehdottoman tärkeinä. Tutkimuskysymyksiini en tehnyt muutoksia. 
Ne toimivat mielestäni hyvin aikarajan huomioiden. Esihaastattelujen kautta oivalsin 
monta asiaa, joita varsinaisissa haastatteluissa tuli ottaa huomioon. Totesin ensinnä-
kin, että haastattelut on tehtävä viikonloppuna, jolloin kuntoutujilla ei ole yksilöllistä 
ohjelmaa. Tavallisen kuntoutuspäivän jälkeen haastattelut vaativat osalta ponnisteluja.  
                                                           
55 Hirsijärvi & Hurme 2000, 47, 48. 
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Haastateltavat väsyivät fyysisesti liikaa. Huomasin, että kuntoutuspäivän lomassa to-
teutettuna keskittyminen häiriintyisi, kun pitää ajatella jo seuraavaan ohjelmaan osal-
listumista. Ajattelemani 60 minuutin kokonaishaastatteluaika oli sopivan mittainen. 
Pidempi haastattelu olisi ollut eettisesti arveluttava. Rajaaminen muutamaan keskei-
seen asiaan toimi hyvin.  
 
Esihaastattelut toivat konkreettista tietoa siitä, mitä puheen tuottamisen vaikeudet 
merkitsivät käytännössä. Puherytmiä oli hidastettava ja varmistettava, että nauhoituk-
set tallensivat riittävän hyvin sanottavan. Neljäs haastateltavani ehdotti, että hän saisi 
vastata kysymyksiini sähköpostitse. Perusteena oli se, että ALS: iin saattaa liittyä ta-
hatonta itkua ja naurua, jota asianomaisen on vaikea saada loppumaan. Asiakas arveli, 
että kysymykset voivat liikuttaa häntä niin, että näin kävisi. Sain häneltä kuntoutus-
jakson jälkeen perusteellisesti pohditun vastauksen sähköpostina. Vaikka en voikaan 
käyttää tätä haastattelua yhteismitallisesti muitten kanssa, se oli arvokas dokumentti 
omassa lajissaan. 
 
Tein havaintoja myös haastattelupaikasta. Yhden esihaastattelun tein asiakkaan huo-
neessa ja kaksi silloisessa omassa työhuoneessani. Halusin varmistaa, että huoneessa 
on rauhallista keskustella ja ulkopuoliset äänet eivät häiritse. Haastateltavien oli help-
po tulla sinne, koska he asuivat samassa kerroksessa. Monella oli käytössä joko manu-
aalinen- tai sähköpyörätuoli. Kommunikaattoria eli puheen tuottamisen apuvälinettä ei 
ollut kellään haastateltavistani, mikä oli sattumaa. Tähänkin olin varautunut. 
 
 
3.2.3.2. Tutkimushaastattelut 
 
Toteutin haastattelut yksilökuntoutujien haastatteluina. ALS -yksilökuntoutusjaksot 
ovat pääsääntöisesti kahden viikon mittaisia. Näin myös tutkimusryhmäni kohdalla. 
Tein haastattelut kahtena sunnuntaina loka- ja marraskuussa 2003. Tein molempina 
päivinä viisi haastattelua. Valinta johtui kuntoutusjaksojen pituudesta. Halusin haasta-
tella kuntoutujia ensimmäisen viikon lopulla, jotta heille jäisi vielä aikaa keskustella, 
mikäli kysymyksiä herää. Näin sen tutkimuseettisesti tärkeänä. Yhteydenottoja ei kui-
tenkaan tullut.  
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Tutkimusesittelyn (LIITE 3) lähetin jokaiselle haastateltavalle henkilökohtaisesti kir-
jekuoressa osastohenkilökunnan kautta kuntoutusjakson alussa. Nimet olin saanut 
Kuntoutuskeskuksen kuntoutustoimistosta tutkimusluvan perusteella. Suostumuksen 
he saivat ilmoittaa osaston kansliaan. Ensimmäiseen pyyntööni suostui viisi kuudesta 
kuntoutujasta ja toisella kertaa kaikki kuusi. Kävi kuitenkin niin, että haastattelupäi-
vänä yksi haastatelluista oli niin huonovointinen, että päädyimme yhdessä, ettei haas-
tattelua tehdä. Haastateltavia oli siis lopulta kymmenen. Yhtä lukuun ottamatta en ol-
lut tavannut ketään haastateltavistani aiemmin ja hänetkin ryhmänohjaajan roolissa 
Lihastautiliiton kurssityössä. Tämä ei mielestäni vaikuttanut kielteisesti haastatteluti-
lanteessa. Tutkimusjoukostani tuli siis aiottua suurempi.  
 
Haastattelun aluksi laadimme kirjallisen suostumuksen (LIITE 4). Samalla varmistin, 
että haastateltava jaksaa käydä keskustelun ja että tekniikka toimii. Haastattelun lo-
puksi keräsin muutaman perustiedon lomakkeelle (LIITE 5) varmistuakseni, että yh-
teismitalliset tiedot ovat olemassa, vaikkei niitä nauhoille olisi jokaisen kohdalla tul-
lutkaan. Samalla oli mahdollisuus lyhyeen jälkikeskusteluun, jota ei nauhoitettu.  
 
Haastattelujen jälkeen kaseteille äänitetyt haastattelut litteroitiin eli kirjoitettiin sanal-
liseen muotoon sanasta sanaan. Haastatteluista kertyi kaikkiaan 67 sivua. Haastattelu-
jen pituus vaihteli runsaasti yksilöllisesti. Pisimmillään kirjoitettu haastattelu oli 12 
sivua ja lyhimmillään viisi sivua. Tässä tulee mielenkiintoisesti näkyviin ALS-tautiin 
liittyvät puheen tuottamisen vaikeudet ja väsyvyys. Toisaalta haastateltavat pystyivät 
ilmaisemaan hyvin suuria asiakokonaisuuksia sanallisesti pelkistetysti. Päästiin ikään 
kuin heti asioiden ytimeen.  
 
 
3.3. Narratiivisuus analyysinäkökulmana 
 
Tämän pro gradu -tutkimuksen menetelmänä on laadullinen sisällön analyysi ja pien-
narratiivien analyysi. Laadullinen tutkimus on valinta, jonka kautta tarkoitus on saada 
esiin haastateltavien ”ääni”. Kvalitatiivista tutkimusmenetelmää pidetään perusteltuna, 
kun tutkimuksessa painotetaan ihmisten tarpeita, tunteita, toiveita, tai kun tutkimuk-
sessa halutaan nostaa esille ihmisten olemassaoloon liittyviä kysymyksiä ja asioita. 
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Tässä tutkimuksessa analyysimenetelmä täsmentyi vasta lähdeaineiston useamman lu-
kemisen jälkeen.56  
 
Donald Polkinghorn jakaa narratiivisuuden aineiston käsittelytapana kahteen kategori-
aan – hän erottelee narratiivien analyysin (analysis of narratives) ja narratiivisen ana-
lyysin (narrative analysis). Ne ovat hänen mukaansa kategorisesti täysin erilaisia nar-
ratiivisen tutkimuksen tapoja. Narratiivien analyysi kohdistaa huomion kertomusten 
luokitteluun erilaisiin luokkiin esimerkiksi tapaustyyppien, metaforien tai kategorien 
avulla. Narratiivisessa analyysissa painopiste on uuden kertomuksen tuottamisessa ai-
neiston kertomusten perusteella. Narratiivinen analyysi ei siis kohdista huomiotaan ai-
neiston luokitteluun, vaan sen konfiguroi aineiston pohjalta uuden kertomuksen.57  
 
Tämän tutkimuksen teoreettiseksi jäsennykseksi olen valinnut Vilma Hännisen kehit-
tämän tarinallisen kiertokulun teorian, jonka hän esittelee väitöskirjassaan Sisäinen 
tarina, elämä ja muutos. Hänninen erottaa toisistaan käsitteet tarina, kertomus, sisäi-
nen tarina ja draama. Kertomuksen käsite viittaa esitykseen merkkien muodossa. Tyy-
pillinen kertomus on kielellinen, mutta kerronta voi tapahtua myös muussa muodossa. 
Yksi kertomus voi pitää sisällään useita tarinoita, sitä voidaan tukita monella tavalla. 
Sisäisen tarinan käsite viittaa Hännisen mukaan ihmisen mielen sisäiseen prosessiin, 
jossa ihminen tulkitsee omaa elämäänsä tarinallisten merkityksien kautta. Sisäinen ta-
rina ilmenee ja osittain muodostuukin kerronnassa ja toiminnassa, mutta se jää myös 
osittain piiloon, sillä kaikkia kokemuksia ei kerrota eikä suunnitelmia toteuteta. 
Draaman käsite viittaa itse elävään elämään, siihen toiminnalliseen prosessiin, jossa 
ihmiset pyrkivät toteuttamaan sisäisessä tarinassa muovailemiaan tarinallisia suunni-
telmia. Hänninen käyttää elämästä draaman käsitettä korostaakseen sitä perusnäke-
mystä, että elävä elämä ei ole tarinoiden edeltäjä, vaan jo itsessään tarinallisesti tulk-
kiutunut.58  
 
Tarinallisen kiertokulun teoria asettaa edellä mainitut käsitteet keskinäisiin suhteisiin. 
Samalla se yhdistää tarinallisuuden ilmenemismuodot ulkopuoliseen todellisuuteen. 
Käsite kuvaa yksilön näkökulmasta prosessia, jossa ihminen suhtautuu yhtäältä sosiaa-
lis-materiaaliseen, toisaalta diskursiiviseen todellisuuteen. Ihminen jäsentää tilannet-
                                                           
56 Hirsijärvi  & Remes  & Sajavaara 1998, 135,165. 
57 Polkinghorne 1995, 6-8. 
58 Hänninen 2000, 129. 
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taan (situaatiotaan) ja luo elämänsuunnitelmiaan sosiaalisesta tarinavarannosta am-
mentamiensa mallien avulla. Tässä jäsennyksessä syntyvä ”sisäinen  tarina”  ohjaa 
ihmisen toimintaa ja valintoja (draama). Toiminta muokkaa situaatiota eli seuraavien 
tarinallisten suunnitelmien toteutusehtoja. Situaatio käsittää ihmisen elämäntilanteen 
kokonaisuuden, sen tarjoamat mahdollisuudet ja sen asettamat rajat. Situaatio itses-
sään ei muutu ajattelun vaan ainoastaan toiminnan voimalla. Sisäisessä tarinassa sille 
voidaan kuitenkin antaa erilaisia tulkintoja.59  
 
Sosiaalisen tarinavarannon käsite viittaa siihen kulttuuristen kertomusten joukkoon, 
joka yksilölle tarjoutuu. Sosiaalinen tarinavaranto käsittää kaikki ne tarinat, joiden 
keskellä kasvamme ja elämme, saduista tutkimusraportteihin, Raamatun opetuksista 
julkkisjuttuihin, suurista kertomuksista arjen episodeja koskeviin juoruihin. Tarinoissa 
toistuu joukko kulttuurille ominaisia juonen kulkuja, henkilötyyppejä ja sosiaalisia 
rooleja. Sosiaalinen tarinavaranto tarjoaa kulttuurin jäsenille yhteisen merkitysperus-
tan, jonka pohjalta he voivat tulkita toisiaan ja aavistaa toistensa tulkintoja. Tarinat 
kertovat siitä, mikä on kussakin elämäntilanteessa kulttuurisesti tyypillistä ja odotet-
tua, mutta ne voivat esittää myös uusia mahdollisuuksia. Tarinavaranto sisältää siis 
elämäntilanteen jäsennyksen malleja, jotka voivat toimia sekä pakottavina kaavoina 
että luovan oivalluksen lähteinä. Sosiaalinen tarinavaranto on jatkuvassa liikkeessä ja 
siihen tuotetaan koko ajan uusia tarinoita eri vuorovaikutustilanteissa. Sosiaalisesta ta-
rinavarannosta omaksutaan tarinoita koko elämänhistorian ajan ja niistä muodostetaan 
henkilökohtaista tarinavarastoa.60  
 
Sisäinen tarina on yleisen ja yksittäisen, symbolisen ja aineellisen, kielellisen ja ei-
kielellisen, julkisen ja yksityisen kohtaamisen prosessi, jossa muodostuu uusia merki-
tyksiä. Tarinoilla on alku, keskikohta ja loppu. Ne voivat olla toisiinsa nähden ajalli-
sissa, hierarkkisissa, rinnakkaisissa ja jopa ristiriitaisissa suhteissa. Sisäinen tarina oh-
jaa ihmisen toimintaa elävän elämän draamassa, joka on tässä ja nyt tapahtuva toimin-
nallinen prosessi, jossa ihminen pyrkii toteuttamaan sisäisessä tarinassa muodostami-
aan projekteja. Draamassa toteutuvalla toiminnalla on seurauksia, jotka puolestaan 
muuttavat tilanteen toimintaehtoja (situaatiota) ja sen kautta sisäistä tarinaa.61  
 
                                                           
59 Hänninen 2000, 129. 
60 Hänninen 2000, 130. 
61 Hänninen 2000, 130. 
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Sisäinen tarina on tajunnallinen tutkimusmalli, jonka avulla ihminen jäsentää itselleen 
elämäntilannettaan, määrittelee identiteettinsä, arvonsa tavoitteensa ja asemansa suh-
teessa muihin ihmisiin. Sisäistä tarinaa on sanottu persoonallisen identiteetin perustak-
si. Se luo sillan menneestä nykyhetken kautta tulevaan. Sisäinen tarina antaa selityk-
sen ja tulkinnan menneille tapahtumille, mutta myös ennakoi tulevaisuutta ja hahmot-
telee sitä koskevia suunnitelmia eli tarinallisia projekteja. Tarina myös virittää tietyn 
sosiaalisen avaruuden ja määrittelee ihmisen paikan siinä: näin minua koskeva tarina 
kutoutuu osaksi erilaisia meitä koskevia tarinoita. Sisäinen tarina voidaan nähdä myös 
ikään kuin toimintaa suuntaavana moraalisena kompassina, tai valolähteenä, jonka va-
lossa asiat näyttäytyvät arvokkaina tai arvottomina. Näin se tarjoaa emotionaalisia 
merkityksiä tapahtumille ja elämäntilanteille: jokin seikka voi herättää toivoa, muo-
dostaa uhan, tuottaa häpeää tai ylpeyttä sen mukaan, minkälaiseen tarinalliseen kehyk-
seen se sijoittuu. Sisäinen tarina ei ole välttämättä ihmisen itsensäkään tiedostama.62  
 
 
3.4. Aineiston analyysi ja tulosten raportointi 
 
Tässä tutkimuksessa analyysiprosessi aloitettiin kuuntelemalla kaseteilta ja lukemalla 
litteroidut haastattelut useamman kerran läpi. Kutsun litteroitua tekstiä haastatellun 
elämänkertomukseksi. Annoin haastatelluille uudet nimet. Tällä halusin turvata haas-
tateltujen anonymiteetin ja säilyttää haastateltavien ja tutkijan välisen luottamuksen. 
Laadin elämäkertomuksista tiivistelmät, mikä auttoi aineiston haltuun ottamisessa, sil-
lä kvalitatiivinen aineisto avautuu vasta lukuisten lukemiskertojen kuluessa.63 Työstin 
aineistoni, kymmenen haastattelua, muodostamalla kustakin elämänkertomuksesta 
elämänkaarta kuvaavan janan, johon merkitsin biografiset tiedot taustalomakkeista ja 
haastattelun tuoman faktatiedon. Laadin elämänkertomuksista kunkin mind-map-
kuviot. Luin haastatteluja ja hahmotin samalla lukemaani visuaaliseen muotoon. Näin 
ollen joku haastatteluista hahmottui vahvasti elämänkaaren muodossa, joku toinen ra-
kentui teemaverkostoksi. Samalla kokosin kunkin haastattelun henkilökartan, joka li-
säsi haastateltujen sosiaalisen piirin ymmärrystä. 
 
                                                           
62 Hänninen 2000, 130. 
63 Eskola & Suoranta 1998, 152-153. 
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Holistisessa lähestymistavassa yksilön elämäntarinaa tarkastellaan kokonaisuutena. 
Tekstistä kulloinkin valittuja osia tarkastellaan suhteessa tekstin kokonaisuuteen. Tä-
mä näkökulma sopii hyvin tutkimuksiin, joissa tarkastellaan henkilön asemaa ja kehit-
tymistä nykyiseen tilanteeseen. Kategorinen lähestymistapa edellyttää elämäntarinan 
pilkkomista pienempiin osiin, jotka kootaan ja jaetaan tiettyihin kategorioihin analyy-
sin kuluessa.64 Koska tutkimukseni tehtävä on kartoittaa haastatellun kokemusta 
omasta sairastumisestaan ja sairastumiselle antamiaan merkityksiä, on tärkeätä tarkas-
tella näitä kokemuksia ja merkityksiä elämänkulun kontekstissa. On kysymys erään-
laisesta kehityskaaresta, joka on johtanut nykyhetkeen kuntoutuksessa. 
 
Elämäntarinan sisällöstä tarkastellaan sitä, mitä tapahtui, miksi tapahtui ja keitä oli muka-
na tapahtumien kulussa. Kaikki tarkastelu tehdään kertojan näkökulmasta. Toisaalta voi-
daan myös kysyä niitä merkityksiä, joita kertomus tai sen osat välittävät.65 Seuraavassa 
vaiheessa selvitän, mistä tapahtumista ja teemoista haastatellut puhuivat haastattelun eri 
vaiheissa. Kiinnitän myös huomiota siihen, kuinka paljon haastatellut käyttivät aikaa tee-
mojen kertomiseen. Sivumääriä tarkastelemalla on mahdollisuus nähdä, mistä asioista 
haastateltu puhui pitkään ja mitkä teemat jäivät niukoiksi. Tässä vaiheessa kokosin haas-
tattelut esittämieni kysymysten alle. Tästä sain kuvaa miten eri lailla haastellut puhuivat 
eri aihepiireistä. Haastattelurungosta johtuen tietyt teemat toistuvat useimmissa haastatte-
luissa, mutta näiden keston tarkastelu antaa kuvan niiden merkityksellisyydestä eri haasta-
telluille. Löysin myös teemoja, jotka tulivat esille vain yhdessä tai muutamissa haastatte-
luissa. Hänninen korostaa osallistujien omaa tapaa antaa asioille merkityksiä. Kertomus-
ten ja tarinoiden rooli merkitysten välittäjänä on hyvin merkittävä. Tutkijan dialogisuus 
aineiston kanssa on analyysin perusperiaate.66  
 
Useamman lukemisen jälkeen hahmotin alustavasti kolme teemaa: tarina diagnoosin 
saamisesta, tarina arjen muuttumisesta ja tarina uskosta. Näissä tarinoissa sisällä on 
teema kuulluksi tulemisesta.  Jatkoin analyysia etsien elämänkertomuksiin sisältyviä 
mikrokertomuksia. Näitä kootessani kiinnitin huomiota tapahtumiin, jotka olivat mer-
kittävästi vaikuttaneet haastateltujen elämänkulkuun. Kysymys oli sekä kertomusten 
hetkien että myös kerronnan hetkien tarkastelusta. Kysymys oli enemmästä kuin men-
                                                           
64 Lieblich et al. 1998, 12. 
65 Lieblich et al. 1998, 12. 
66 Hänninen 2000, 34. 
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neiden tapahtumien kuvauksesta. Kerronnan hetkessä menneitä tapahtumia arvioidaan 
ja sijoitetaan sen hetkisen elämän kannalta relevanttiin kehykseen. Elämänkertomus-
ten yksilöllisyys ja niiden keskinäiset eroavaisuudet alkoivat tulla näkyviin. 
 
Tässä vaiheessa tein tutkimustaloudellisista syistä rajauksen. Valitsin intuitiivisesti 
kuusi elämänkertomusta, jotka edustivat aineistossani eri elämänvaiheessa olevia ALS 
-kuntoutujia. Muodostin elämänkertomuksista tarkastelupareja, joissa yhteisenä oli 
elämänvaihe: eläkkeelle siirtyminen, lapsiperheen arki, työstä poisjäämisen vaihe. Ha-
lusin katsoa miten samantyyppisessä elämänvaiheessa elävät kuntoutujat kertovat sai-
rauden tuomasta elämänmuutoksesta. Nämä elämänkertomusparit sijoitin löytämieni 
teemojen diagnoosin saaminen, arjen muuttuminen ja uskon tarinan alle.  
 
Tämän jälkeen palasin elämänkertomuksiin kokonaisuuksina. Olin aikaisemmin selvittä-
nyt, mitä ja millä tavalla haastatellut kertoivat haastattelujen kuluessa. Nyt tarkastelun 
painopiste siirtyi elämänkertomusten henkilökohtaisten merkityssuhteiden etsimiseen. 
Tavoittelin näkökulmaa, josta käsin haastatellut elivät omaa elämäänsä ja josta käsin hei-
dän kerrontansa syntyi. Husu korostaa, että on tärkeä tutkia informantin tietämystä sekä 
sitä, kuinka tämä tietämys on yhteydessä kontekstiin ja vallitseviin kulttuurisiin resurssei-
hin. Kertomusten analyysi avaa paitsi kertomusten sisältöä, myös kertomisen tapaa. Yksi-
lön kertomuksen analysointi on siten myös hänen käytännöistään tekemiensä tulkintojen 
tutkimusta.67 Yhteisistä elämänkokemuksista ja kerrotuista tapahtumista huolimatta haas-
tateltujen näkökulmat ja suhtautuminen vallitsevaan tilanteeseen erosivat toisistaan. He 
kertoivat elämästään erilaisista positioista käsin.  
 
Koko aineiston mikrokertomuksista etsin valitsemieni kuuden elämänkertomuksen yh-
teneväisiä asioita ja täydentäviä elementtejä. Mikrokertomukset asettuivat myös kol-
men pääteeman alle. Diagnoosin saamisen kertomuksen mikrotarinoina olivat diag-
noosin kertomisen tapa, shokki kuolemantuomiosta, tiedon kanssa yksin jääminen, 
kapina Jumalaa vastaan, häpeä ja pelko sairaudesta. Arjen muuttumisen tarinan mikro-
kertomuksia olivat työelämästä luopuminen, oman toimintakyvyn heikkeneminen, 
perheenjäsenten sopeutuminen, apuvälineiden käyttöön otto vieraan avun tulo kotiin, 
palvelutaloon muutto. Uskon tarinassa mikrokertomuksia olivat lapsuuden usko, per- 
                                                           
67 Husu 2002, 63. 
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heen evästys uskonasioissa, Jaakobin paini Jumalan kanssa, elämän perusvireen koettelemi-
nen, keskustelu Jumalan kanssa, keskustelu oman seurakunnan työntekijän kanssa. Teema-
haastattelurungon perusteella oli nähtävissä, mitkä mikrokertomukset nousivat haastatellun 
omasta kerronnasta ja mitkä olivat selkeämmin vastauksia esittämiini haastattelukysymyk-
siin. Poimimani mikrokertomukset olivat monentasoisia. Otsikoin kaikki poimimani mikro-
kertomukset niiden sisällön mukaisesti. Kirjasin löytöni taulukkomuotoon (LIITE 6), jolloin 
yksittäisen elämänkertomuksen kokonaisuus tuli selvemmin näkyviin. Samalla oli mahdol-
lisuus tehdä vertailuja eri mikrokertomusten välillä.  
 
Kolme teemaa muodostavat tutkimustulosteni pääluvut. Olen sisällyttänyt päälukuihin 
kuusi holistista elämänkertomusta ja niiden lisäksi muun aineiston mikrokertomusten 
tuoman informaation teemasta. Sitaatteja olen käyttänyt tarkoituksellisesti. Laadulli-
sen analyysin yhtenä luotettavuutta lisäävänä asiana pidetään sitaattien käyttöä. Täl-
löin lukija voi arvioida tutkijan tekemien tulkintojen todenperäisyyttä.68 Sitaateissa 
olevissa suluissa ( ) on tutkijan lisäämä ulkopuolinen tarkennus sulkua edeltävään asi-
aan. Sitaatin sisällä on käytetty kolmea pistettä (…) kertomaan lukijalle, että sitaattia 
on lyhennetty jättämällä jotakin tietoa pois juuri tästä kohdasta. Sitaateissa nimen pe-
rässä oleva numerointi tarkoittaa haastateltujen ikää. 
 
 Vakava sairaus saa sairastuneen ihmisen pohtimaan sairastumisen syitä, pakottaa 
muuttamaan käsityksiä omasta itsestään ja paikastaan sosiaalisessa kentässä ja haastaa 
kuvittelemaan erilaisia tulevaisuuden vaihtoehtoja ja niiden saavuttamisen tapoja. Sai-
raus asettaa asioita uuteen tärkeysjärjestykseen vaatien hyväksymään avuttomuuden, 
kärsimyksen ja kuoleman osaksi omaa elämismaailmaa. Sairaus aiheuttaakin ihmisen 
situaatiossa muutoksen, se pakottaa sairastuneen uuden sisäisen tarinan muotoiluun. 
Suuri osa sairauteen liittyvistä narratiivisista tutkimuksista onkin pyrkinyt kuvaamaan 
tätä vakavan sairastumisen vaatimaa uudelleen orientoitumista.69 
 
Normaalissa elämänmenossa elämää ohjaava ”sisäinen” tarina on usein tiedostamaton; 
elämä soljuu eteenpäin ennakoituja latuja pitkin. Vakava sairastuminen pakottaa otta-
maan elämän pohdinnan kohteeksi. Vakava sairastuminen uhkaa elämäntarinan jatku-
vuutta ja merkityksellisyyttä.  Tällöin puhutaan elämänkerrallisesta katkoksesta. 
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4. SAIRASTUMISTIEDON SAAMINEN 
  
 
4.1. Diagnoosin varmistuminen ja elämäntilanne 
 
Haastateltavani olivat pääosin 43 - 64 -vuotiaita. Kahdeksan oli sairastunut työelämäs-
sä ollessaan ja kaksi eläkkeelle päästyään. Diagnoosin saamisesta jokainen haastatel-
tava puhui mielellään. Vaikka hetkestä oli muutamilla kulunut useita vuosia, se oli 
painunut mieleen erittäin tarkasti. Monet halusivat tuoda esiin nimenomaan tuon het-
ken nostattamia tunteita. Luonnollisesti elämänkaaren vaihe ja sen hetkinen elämänti-
lanne olivat kertomisessa läsnä. Haastattelijan ei tarvinnut esittää lisäkysymyksiä. Ta-
rina eteni ja kertoja johdatti tapahtumien kulkua. Diagnoosin saaminen oli sivumääräi-
sesti arvioiden eniten tilaa saanut kertomuksen osa.  
 
”Ja onneksi minulla on hyvä lääkäri, jonka minä sain diagnoosin kuu-
lemisen jälkeen ja hänen kanssaan käytyjen rehellisten ja avointen kes-
kustelujen kautta minä rauhoituin, koska sanotaan, että vaikka paniikkia 
ei syntyisi, kaaos syntyy. Totta kai yksinäisinä hetkinä ja aikoina, kun 
mieli masentuu, niin sitä itkee ja hakee syyllisiä. Varsinkin alussa mä 
hain syyllisiä, se oli aivan kuin metsästysinto päällä, kun mä hain syylli-
siä.” ( Marja, 49) 
 
Useimmat haastateltavat olivat saaneet tiedon neurologilta neurologian poliklinikalla. 
Yksi haastateltava oli ollut sairaalassa osastolla tutkimusjaksolla ja yksi sai tiedon pu-
helimitse kotiin. Erityisen merkitykselliseksi nousee tapa miten vaikea asia kerrotaan. 
Osa oli ollut kuulemassa tietoa puolison kanssa, valtaosa yksin. Vaikka tieto kaikille 
oli shokki, muutamat kokivat diagnoosin varmistumisen helpottavana. Heidän vaivan-
sa olivat todellisia eikä enää tarvinnut kantaa ”luulotautisen leimaa”.  
 
”(…) koska mulla oli pitkän aikaa oireita, vähitellen kasvoin siihen, että 
mulla on joku vakava sairaus. Silloin jo osasin asennoitua siihen, että 
mulla on jotain sellaista, mistä mä en ikinä pääse eroon. Ja sitten, kun 
tää diagnoosi tuli, minä en järkyttynyt niinkään siitä diagnoosista, vaan 
tavasta, jolla se minulle kerrottiin.” (Marja, 49) 
 
”Se tuli niin äkkiä. Se oli perjantaipäivä kahden aikaan. Meillä oli neljä 
vierasta läsnä ja vaimo ja se tuli puhelimitse se tieto. Lääkäri sano, ettei 
sun tarvii tämän takia tulla. Kyllä se sellainen shokki tietenkin oli ja sii-
nä oltiin sitä sopimusta tekemässä.” (Matti, 52) 
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Poissulkeva diagnostiikka on pitkällinen prosessi ja pisin aika oireiden alkamisesta 
diagnoosin saamiseen kesti neljä vuotta. Keskimääräinen aika oli kaksi vuotta. Tämä 
aineistoni antama tulos on samansuuntainen aikaisempaan tutkimukseen verrattuna.70 
Diagnoosin epäselvyys aiheuttaa sairastuneelle epävarmuutta, ahdistusta, monien tut-
kimustulosten ja hoidon odottamista sekä vaikeutta heidän elämänhallintaansa terve-
ysongelmien samanaikaisesti lisääntyessä.71  
 
Monen huoli koski kuntoutuksen aloittamisen viivästymistä ja sen miettimistä, miten 
aikaisemmin olisi voinut vielä vaikuttaa tautiin. Yksi haastateltavista arvioi jopa niin, 
että hänen elämänsä sai sairastumisessa tarkoituksen. Hän oli ollut jotenkin hukassa ja 
nyt hän koki saaneensa toisten sairastuneiden auttamisesta tehtävän. 
 
”Mä tiedän, että mä olen ikäni ollut vähän hakoteillä ja hakenut jotain 
elämään sisältöä. Ja sillä hetkellä mä tajusin, että mulla on tämä. Ja 
tarkoitus ei se niinkään, että on sairas, vaan se, mitä sen kautta mä voin 
antaa. Ja tämä oli mulle niin kuin sanotaan lohdutus, vaikka moni asia 
pelottaa” (Marja, 49) 
 
Diagnoosin saaminen oli pysäyttänyt elämän hetkeksi. Jokaisella oli yksilöllinen sel-
viytymistarina, miten vaikean asian yli elettiin ja on eletty tähän päivään kuntoutus-
jaksolla. Vilma Hänninen ja Jukka Valkonen kuvaavat uuden tarinan luomista vasta-
uksen etsimisenä kysymyksiin. Ensimmäinen kysymys on: Olenko terve vai sairas? 
Sairauden ensi oireiden ilmaantumisen ja diagnoosin saamisen välillä saattaa olla pit-
kä aika, jolloin seurataan tilanteen kehitystä ja sairauden mahdollisuus saatetaan torjua 
mielestä. Diagnoosin varmistuminen tuo tilanteeseen selvyyttä, mutta senkin jälkeen 
on usein epävarmaa millaisia sairauden seuraukset elämäntarinan jatkon kannalta ovat. 
Sairastunut voi käyttää tätä tulkinnan varaa monin tavoin hyväksi. Hän voi pyrkiä 
elämään entiseen tapaan ikään kuin sairautta ei olisikaan. Toisaalta sairaus ja terveys 
voidaan tulkita myös siten, että ne eivät ole toisiaan poissulkevia asioita. Myös sairau-
den kanssa voi elää mielekästä ja arvokasta elämää.72  
 
Haastateltavani kuvasivat diagnoosin kuulemisen pääosin shokkina. Virtaniemi sanoo 
eksistentiaalisten kysymysten liittyvän yleismerkitykseltään inhimilliseen olemassa-
                                                           
70 vrt. Belsh&Schiffman 1990, 1996. 
71 Belsh 1999, 26 -30; Dengler 1999, 4-10. 
72 Hänninen & Valkonen 1998, 6 – 10. 
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oloon. Kontekstista riippuen tähän neutraaliin viitekehykseen tulee erilaisia sisältöjä. 
Kun on kysymys sairastuneen ihmisen tilanteesta, hänen oma elämänsä on uhattuna, 
tarkastelun näkökulma muuttuu henkilökohtaiseksi, eksistenttiseksi: on kysymys mi-
nun elämästäni ja minun kuolemastani. Mielen täyttää filosofoinnin sijaan ahdistus ja 
oman elämän mielekkyyden ja tarkoituksen kysely.73  
 
”Ja kyllä se oli kova isku. Se oli niinku ois nyrkillä lyöty päähän että 
tuota niin aivan kertakaikkinen oli. Melkein sanon että romahdus.” 
(Pekka, 52 )  
 
 ”Tämä oli niin outoa, kun en tiennyt mitään tästä sairaudesta. Tämä oli 
kuin pommi kirkkaalta taivaalta. En tiennyt mitään.” ( Saara, 60 )  
 
”No alkuunhan se oli hirveen masentavaa. Neurologi sanoi minulle kun 
kysyin ennustetta. Hän sanoi ihan kylmästi, että pari vuotta. Mikä mi-
nusta on aivan järkyttävää, kun se on niin yksilöllistä ja sairaus kulkee 
jokaisella eri lailla ja muotoja on niin erilaisia. Että se oli alkuun hyvin 
masentavaa.” (Pirkko, 61) 
 
Totuuden ohella kysymys toivosta on relevantti parantumattomasti sairaan eksistenti-
aalisen ahdistuksen kohtaamisessa. Toivo voi olla luonteeltaan fyysistä tai metafyysis-
tä. Toivoa ei saa kuitenkaan herättää totuuden vastaisesti. Terveydenhoidon tavoittee-
na on pidetty sairastavan autonomian lisäämistä ja tästä syystä on nähty tärkeänä ker-
toa totuus, jotta voidaan maksimoida sairastavan autonomia.74  
 
Diagnoosin saamiseen liittyvästä järkytyksestä ja shokista raportoi myös Bolmsjö 
ALS -tutkimuksessaan. Hänen haastateltavansa painottavat itsemääräämisoikeuden 
säilyttämisen tärkeyttä ja ihmisenä olemisen arvokkuuden kunnioittamista toiminta-
kyvyn muutoksesta huolimatta. Tässä lähipiirillä ja hoitohenkilökunnalla on merkityk-
sellinen rooli.75  
 
Ihmisen minuuden tunne on Siltalan mukaan kuoleman läheisyydessä hyvin uhattuna, 
niin kuin se on kaikissa elämän muutos- ja menetystilanteissa. Ihmisen tietoisuuden 
ulkopuolelle jää sellaista, joka on pelottavaa, uhkaavaa, tuntematonta, jota ei voi ym-
märtää, johon ei saa kosketusta. Kuolema, ei oleminen, tuntemattomuudessaan syn-
                                                           
73 Virtaniemi 2005, 116. vrt. Nissilä 2004, 255. 
74 Mattila 2002, 62,69. 
75 Bolmsjö2002,502-503. 
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nyttää mielessä tyhjän tilan, jota täytetään mielikuvien avulla. Kuolema on tyhjä tila, 
joka täyttyy tuskasta. 76 
 
Kalervo Nissilä kertoo haastattelukokemuksestaan tutkijana, että usein hän sai kuulla 
pettymyksistä potilaana olemisen vaiheissa, kun oli kuljettu hoitopolkuja erilaisten 
epäonnistumisten kautta. Hän kuvaa, kuinka ainutkertaisen inhimillisyyden ja ymmär-
tävän suhtautumisen nälkä oli usein kuin käsin kosketeltava.77  
 
 
4.2. Eilan ja Saaran elämän suunnitelman muutos 
 
Eila ja Saara olivat tehneet pitkän uran työelämässä ja perheen äitinä. Eläkepäiviksi 
oli paljon suunnitelmia.  Vihdoin olisi aikaa itselle ja omille kiinnostuksen kohteille.  
Eilan ja Saaran tarinoiden kautta tulevat näkyviin sairauden kulun eri vaiheet ja ne po-
sitiot, joissa elämänkertomukset kerrotaan. Mielenkiintoisiksi nousevat ne kuvat, joita 
Eila ja Saara ottavat esiin tavallaan samanlaisessa elämäntilanteessa, mutta ne osoitta-
vat kuitenkin subjektiivisen tilanteen yksilöllisyyden ja erilaiset merkitykset.  
 
Tarinallinen selitys lähestyy Hännisen ja Valkosen mukaan kysymyksillä: miksi ja mi-
ten tähän on tultu. Yksi ensimmäisistä asioista, joita sairastunut miettii, on se, mistä sai-
raus johtuu, ja miksi juuri minä sairastuin. Tämä syyn etsiminen palvelee ihmisen pyr-
kimystä saada sairaus tiedollisesti hallintaan ja ikään kuin palauttaa usko siihen, että 
asioilla on syynsä ja seurauksensa, maailma ei ole kaoottinen ja sattumanvarainen. Seli-
tyksen löytyminen palvelee näin myös pyrkimystä säilyttää maailmankuvan eheys.78  
 
Eila 
 
Juuri eläkkeelle jäätyä alkoi ilmetä oireita. Diagnostisointivaihe oli pit-
kä ja epätietoisuus rassasi. Tutkimukset ja tulosten odottelu veivät voi-
mia. Vaikka diagnoosin varmistuminen tuntui pahalta, se oli myös hel-
potus epätietoisuuteen. Tärkeä henkilö oli kokenut sairaanhoitaja, joka 
jaksoi ensi vaiheessa kuunnella. Aluksi oli vaikea puhua ulkopuolisille. 
Piti ensin selvittää itselle tämä sairastuminen. Lähipiiristä olen saanut 
avun. Puhuin myöhemmin myös oman seurakunnan pastorin kanssa.   
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77 Nissilä, 2004, 91. 
78 Valkonen & Hänninen 1998, 6 – 10. 
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Olin ollut miehen kanssa kahdestaan jo monta vuotta. Lapset olivat 
maailmalla ja on lastenlapsiakin. Usko on aina ollut tärkeä, vaikka siitä 
en suurta numeroa ole tehnytkään, sellainen elämän pohjavire. Kaikella 
on tarkoitus ja jokaisella on se oma elämänkaari. Onneksi on ollut niin 
monta hyvää vuotta, että sairastuin vasta eläkkeellä ollessa. Tämän sai-
rauden kanssa on vain elettävä. Apuvälineet ovat tulleet ja harrastukset 
on muuttunut. 
 
 
Saara 
 
Olen tuore eläkeläinen. Olen ollut työttömyysputkessa ja eläkkeelle jää-
tyäni olin suunnitellut vielä opiskelevani. Minulla on aina ollut kova tah-
to ja usko, että kaikki järjestyy. Elämästä on ollut pitkiä visioita. Nyt en 
tiedä. Diagnoosin sain vuosi sitten. Se oli kuin pommi kirkkaalta taivaal-
ta. Lasten kanssa on perusteellisesti keskusteltu. Lastenlapsiakin on. 
Tämä sairaus on sellaista luopumista. On elettävä vain päivä kerral-
laan. Voimien hiipuminen pelottaa. 
 
Minä olen elänyt hyvän elämän. On ihan turha kapinoida vastaan. En 
voi tästä itseänikään syyttää, että olisin tämän itse aiheuttanut. Olen ai-
na elänyt terveellistä elämää. Minulla oli aluksi kiukku Jumalaakin koh-
taan. Tulevaisuus on oikeastaan hämärän peitossa ja se pelottaakin. 
Olis joku oljenkorsi johon tarttua mutta kun ei ole mitään parantumisen 
mahdollisuutta. On aina alaspäin menoa. Jumala on hyvä ja sitten me 
sairastutaan tällaiseen tautiin. 
 
 
Eila ja Saara ovat saaneet diagnoosin eläkkeelle siirtymisen taitteessa. Vaikka elämän-
tilanne päällisin puolin näyttää yhteneväiseltä, kummankin tarinassa on omat vivah-
teensa. Eilan pitkä tie ensioireista diagnoosin saamiseen on ollut kuluttavaa, ja toisaal-
ta tieto pysäyttävänä, on kuitenkin omalla tavallaan ollut helpotus epätietoisuuteen. 
Eilan oireet ovat kehittyneet pikkuhiljaa.  
 
Saaran sairastumisprosessi on ollut huomattavasti nopeampi kuin Eilan. Puheen ja nie-
lemisen vaikeudet olivat edenneet vauhdilla. Diagnosointivaihe on myös ollut huomat-
tavasti nopeampi kuin Eilalle. Saara kuvaakin tiedon saantia ”salamana kirkkaalta tai-
vaalta”. Eilaa sairauden eteneminen on ikään kuin kypsyttänyt mutta Saaran kapinan 
tunteet ovat vielä pinnassa.  
 
” Tämä oli niin outoa, kun en tiennyt mitään tästä sairaudesta. Tämä oli 
kuin pommi kirkkaalta taivaalta. En tiennyt mitään.”  ( Saara, 60) 
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ALS ja syövät ovat Nissilän mukaan omaleimaisia ja keskenään erilaisia sairauksia. 
Hoidot poikkeavat toisistaan samoin ennusteet. Merkittävää on, että ne muokkaavat 
voimakkaasti ja yksilöllisesti eri tavalla. Siinä missä ALS rampauttaa, syöpä synnyttää 
pelkoa. Kuolema on ALS:ssa 100 prosenttisen varmaa, syövässä kuolemasta tulee 
helposti vastustuksen ja parantumistaistelun kohde.79  
 
Saara kuvaa selkeästi sairauden alkuvaiheessa noussutta kapinaa Jumalaa kohtaan. 
Hän kertoo myös helpottavasta kokemuksesta, kun sai puhua sopeutumisvalmennus-
kurssin seurakunnan palveluinfoillassa asiasta. Saara pohtii ristiriitaisena, että on elä-
nyt aina terveellistä elämää. Helpotuksena on, ettei itseään tästä taudista voi syyttää. 
Hän miettii, että Jumala on hyvä ja sitten tulee tämmöinen tauti. 
 
”Silloin ensitietokurssilla sanoin että en tule. Minua pelotti kohdata 
niitä semmoisia, jotka olivat sairaita. Mutta sitten, kun me täällä ol-
tiin, niin musta se oli ihan hyvä.  Sitä jotenkin oppi näkemään, mitä 
sieltä on tulossa ja mitä kaikkea voi tulla sitten, ettei tule mitenkään 
yllätyksenä sitten. Moni muukin samassa tilanteessa niin sitä joten-
kin vähemmän sääli itteänsä, kun muutkin kärsii.”  ( Saara, 60) 
 
Saaran ja Eilan elämänsuunnitteluun oli tullut oleellinen käänne. Eilalla rauhalliset 
eläkepäivät ja puolison kanssa yhteisen ajan viettäminen on muuttanut muotoaan. 
Matkustelu ei enää juuri onnistu ja rakkaat käsityöt on pitänyt jättää vähemmälle. Saa-
ra taas on joutunut luopumaan eläkepäivien opiskeluhaaveestaan. Kun nuoruudessa ei 
voinut käydä kouluja, olisi nyt omien lapsien päästyä jaloilleen, ollut Saaran oma vuo-
ro. Pinnalla ovat luopumisen tunnot. Kuitenkin molemmat toteavat, että he ovat elä-
neet hyvän elämän ja onneksi sairaus kohtasi vasta eläkeiässä. 
 
” Ja kenelle tämä pitäisi antaa, jos tämä pitäis jollekin toiselle antaa. Ei 
semmosta ihmistä olekaan. (…) oon ajatellut sitäkin, että täytyy tiettyä 
vahvuutta olla, että kestää. Ehkä siinä on jokin järjestys.  (…) Joku tar-
koitus on.  Selviääkö se joskus? Voi olla, ettei selviä, mutta jokin tarkoi-
tus sillä on. ” ( Saara, 60)  
 
Selityksen hakeminen on Hännisen ja Valkosen mukaan osittain puhtaasti tiedollista 
toimintaa, jota auttaa lääketieteellisen tiedon saanti sairauden mahdollisista syistä ja  
                                                           
79 Nissilä 2004, 91. 
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taustoista. Harvoin sairaudelle kuitenkaan on osoitettavissa yksi varsinainen ja varma 
syy, edes lääketieteellisessä mielessä. Sairauden syytä koskevaan kysymykseen on ai-
na mahdollista antaa useita erilaisia vastauksia. Mikä selitys valitaan oman tarinan 
osaksi, riippuu monista seikoista. Sairautta koskevan selityksen etsiminen on myös 
eräänlainen ”oikeudenkäynti”, jossa sairastunut pohtii, kuka tai mikä on syyllinen tai 
vastuussa sairaudesta ja olisiko sairaus voitu välttää.80  
 
 
4.3. Diagnoosin kertominen 
 
Tarkoituksellisesti aineistossani korostuvat pidempään sairastaneet. Olin halunnut tut-
kimuseettisistä syistä haastatella henkilöitä, joiden prosessi oli seestymisvaiheessa ei-
kä shokki ollut päällä. Haastatelluista kaksi oli kuitenkin saanut tiedon vasta noin vuo-
si sitten ja heidän elämänkertomuksessaan tämä oli kuultavissa. Miksi kysymykset 
olivat enemmän pinnalla, eikä uutta arkeen palautumista selkeästi ollut vielä tapahtu-
nut. Arjen elämä etsi uomiaan. Synkät sävyt oli aistittavissa helpommin. Tilanteeseen 
saattoi vaikuttaa ainakin toisen haastateltavan kohdalla ALS-taudin kulku. Nielusta eli 
bulbaari-alueelta alkava ALS etenee usein nopeammin ja elämä yleensä vaikeutuu 
muun muassa syömisen ja kommunikoinnin osalta oleellisesti.81  
 
”No kyllä se silloin oli sellainen shokki, että sitä ajatteli, että ei voi 
olla totta. Miten se on mahdollista. Miten. Se on kuin kuolemantuo-
mio tavallaan luettu yhtäkkiä. Ajan kanssa niitä on tullut pohdittua. 
Se oli niin kauhea järkytys, ettei siinä osannut oikein mitään ajatel-
lakaan.” ( Saara, 60) 
 
ALS -diagnoosin kertominen on hoitavalle lääkärille vaativa tehtävä, koska sairauteen 
ei ole parantavaa hoitoa. Vaikeasta progressiivisesta sairaudesta tulisi kertoa suunni-
telmallisesti sairastuneen elämäntilanteen ja luonteen mukaisesti. Lääkärin tehtävä on 
varmistua siitä, että tapaamiseen varataan aikaa niin kauan kuin sairastunut asian vas-
taanottamiseen tarvitsee.82  
 
                                                           
80 Hänninen & Valkonen 1998, 6 – 10. 
81 Kent & al. 1999, 1269 -1275. 
82 Miller & al. 1999, 1311 -1323. vrt. Bradly 2002, 30. 
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” Olihan se tilanne sillä tavalla tietysti shokki (…)että sille tuli kuitenkin 
nimi sille pelolle ja puoliso kyseli kaikkee. Mä annoin sille lääkärille 
jälkeenpäin palautetta siitä, että musta oli hyvä, ettei hän ollut liian em-
paattinen, että sitä ei ois kestänyt enää siinä, mutta oli asiallinen ja 
semmoinen inhimillinen kuitenkin.”  (Anne, 43) 
 
”Kahdesta  neljään vuotta noin keskimäärin,  lääkäri sanoi. Minustahan 
tuntui, että se sanoi että minulla on aikaa 2 - 4 vuotta. (…)kun olen tar-
kemmin muistellut, lääkäri sanoi, että se on se keskiverto aika. Silloin se 
kuulosti niin kovalta, että ei enempää. Sitten siitä nousi kymmenes- vii-
destoista minuutissa(…)jotenkin niinku heräs, ja sain esitteitä. Tehtiin 
verikokeita ja sitten mentiin kotia. Meille on sairaalasta kolme kilomet-
riä matkaa. Kyllä se pitkä matka oli.” (Pekka, 60)  
 
Jo diagnoosin saamisen vaiheessa kuoleman kysymykset nousevat esiin. Useimmat 
kuulevat lääkärin kertoman keskimääräisen elinajan kahdesta neljään vuotta. Hoito-
ratkaisujen esittelyssä hoitotahto tulee esiin. Hienovaraisuus ja yksilöllisen tilanteen 
huomioiminen on tärkeää. Uutinen järkyttää perusturvallisuutta. Kertojalta vaaditaan 
vaistonvaraista herkkyyttä ottaa huomioon lääketieteen tosiasioiden lisäksi ihmisen 
henkiset voimavarat, kulttuuriset ja uskonnolliset tekijät.83  
 
”Sitä luultiin ensiksi syöväksi. Lääkäri sanoi kun mä menin, että se ei ol-
lut sitä mitä mä pelkäsin. Syövässähän ei ole yleensä särkyä. Näissä ja-
loissa ei ollut särkyä vain se painon tunne. Se sano, että paha laatu siinä 
on, ettet mene enää töihin. Mutta ei ennen voi sanoa kuin kaikki kokeet 
on tehty. Suoraan se sano se lääkäri ja se oli ihan hyvä. Se sanoi että 
epäilee tätä ALS:a. Niin niitä tehtiinkin.” ( Rauha, 63) 
 
Sairastuneelle on tärkeää, että hänen oireensa ja ongelmansa otetaan todesta. Mikäli 
näin ei tapahdu, vakavasti sairastunut ihminen tuntee, että hoitohenkilökunta hylkää 
hänet. ALS - diagnoosin saanut henkilö tarvitsee henkilökunnalta tietoa, tukea ja ym-
märtämystä. Asiantunteva ja potilasta kunnioittava keskustelu auttaa potilasta tiedos-
tamaan oman tilanteensa, erittelemään ja selkiyttämään omia mahdollisuuksiaan. On 
tärkeää, että sairastunut saa kirjallista materiaalia mutta myös se, että esiin tulevat ky-
symykset tulevat kuulluksi. Tietoa annettaessa tulisi ottaa huomioon myös potilaan 
tunnereaktiot.84 Parantumattomasta sairaudesta kertomisen tapa on merkityksellinen 
                                                           
83 Bradly 2002, 29. 
84 Bradley 2002,32. 
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luottamuksen ja toivon syntymisen kannalta. Aika ja yksityisyys tukevat potilaan 
mahdollisuutta hankkia tietoa ja ymmärtää valinnan mahdollisuuksiaan.85  
 
Sairastuessaan joko ALS -tautiin tai syöpään Nissilän mukaan sairastunut ottaa lähes 
aina tehtäväkseen tutustua vaivaansa perusteellisesti. Tämän hän tekee ymmärtääk-
seen, minkälaisen ilmiön kanssa hän on tekemisissä. Mikä on häntä itseään, mikä taas 
sairauden myötä muuntunutta identiteettiä ja olemusta. Kun sairastunut kysyy miksi, 
hän tutustuu myös sairastumista edeltäneisiin vaiheisiin, sille altistumiseen, enteileviin 
oireisiin ja kadottamansa terveyden merkityksiin.86  
 
 
4.4. Tieto ALS: iin sairastumisesta ja uskonnolliset kysymykset 
  
Diagnoosin saamiskertomuksiin liittyvät myös maininnat kapinasta Jumalaa kohtaan, 
vihaisuus Jumalalle, paini Jumalan kanssa, mutta myös puhuminen Luojalle ja kaiken 
tarkoituksellisuuden kysyminen Jumalalta. Aineiston valossa näyttää, että kapina oli 
päätynyt useimman kohdalla hiljaiseen hyväksymiseen, kun asialle ei kerta kaikkiaan 
voinut mitään. Kahdessa kertomuksessa oli myös maininta alkuvaiheen ihmeen etsi-
misestä ja parantavaan rukouskokoukseen osallistumisesta. Kapinavaiheessa Jumalaan 
kohdistui myös epäilyksiä, varsinkin Hänen oikeudenmukaisuudestaan. Uskonnolliset, 
spirituaaliset ja eksistentiaaliset asiat vaikuttavat amerikkalaisen tutkimuksen mukaan 
merkittävällä tavalla ALS -potilaiden hyvinvointiin ja elämän laatuun. Uskonnollisuus 
on tärkeä toivon näkökulman tuoja.87  
 
”Silloin alussa kyllä mä oman Jumalani kanssa kävin kovat taistelut. 
Minun Jumalani on sellainen Pekan Jumala.  Silloin alussa mä olin vi-
hainen. Vihainen sille Jumalalleni sitten, että  teki näin.”  (Pekka, 52) 
 
” Sitten kun tää sairaus niinku tuli tietoon, ihmiset rupes sanomaan 
meille, ett ei ihmeparantajille, vaan näihin rukouskokouksiin ja muihin. 
Oon mie joskus käynytkin. (…) Oli tää Jalovaara.”  (Anne, 43) 
 
                                                           
85 Mattila 2002, 91,149. 
86 Nissilä 2004, 92. vrt. Nissilä 1993, 96 -99. 
87 Vrt. Walsh & al. 2003, 1527-1529; Murphy & al. 2000, 1581-1584. 
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Elämän tarkoitus on tärkeä psykologinen käsite, joka koskettaa Virtaniemen mukaan 
syvästi kaikkia meitä. On ilmeistä, että me kaipaamme sitä ja meistä tuntuu epämiel-
lyttävältä sen puute. Eksistentiaalisen näkemyksen mukaan jokainen ihminen on mer-
kityksiä antava ja oman tarkoituksensa luova subjekti. Elämän tarkoituksen tunne ja 
sen merkitykset ovat ehdottoman tärkeitä siksi, että niiden varaan rakentuvat arvot. Ne 
antavat elämästä kokonaishahmotuksen ja ohjaavat ihmisen toimintaa.88  
 
” Alussa aina menin lenkille yksin ja itkin siellä ja puhuin Luojalle.”  
(Rauha, 63) 
 
” No hengelliset asiat on ollut mulla pinnassa aina, ett ei se sillä tavalla 
muuttunut. Mutta ne tuntemukset, et mä ajattelin, että kyllä kai se pitää 
käydä niinku lävitse myös viha niinko Jumalaa kohtaan.” ( Anne, 43) 
 
Tarinallinen selitys voi käyttää hyväkseen lääketieteellistä tietoa, mutta ei voi nojau-
tua yksinomaan siihen. Se voi ottaa tieteellisen selityksen yhtenä vaihtoehtona tai se-
littämisen tasona, mutta yhtä hyvin sairaus voidaan selittää vaikkapa viittaamalla koh-
taloon tai Jumalan tahtoon. Joskus on kuitenkin myös otettava vastaan sairastumisen 
luoma haaste hyväksyä se, että elämässä on myös sattumanvaraisuutta ja selittämät-
tömyyttä.89  
 
Draama alkaa, kun ihminen tajuaa sairastuneensa parantumattomasti. Draamajaksot 
voidaan ymmärtää sairaan ihmisen myönteisinä ja kielteisinä ääriratkaisuina. Todelli-
suudessa jokaisella on oma yksilöllinen draamansa jossakin ääriratkaisujen välillä. 
Voittopuolisesti myönteisten ratkaisujen sarja on eräänlainen toivon tarina. Se päättyy 
hyväksymiseen ja elämän täyttymyksen kokemukseen. Eksistentiaalisen ahdistuksen 
piikki koskee eniten alussa ja lopussa.90  
 
ALS ja syöpäsairaudet luotaavat vaikutuksensa Nissilän mukaan syvimpään eksistens-
siin, perustaviin ja läheisimpiin ihmissuhteisiin, katsomukseen sekä olemassaolon jat-
kuvuutta ylläpitäviin ja uhkaaviin tekijöihin. Vaikka vakavimmillaan kumpikin saira-
us johtaa biologiseen luonnolliseen kuolemaan, tekee kumpikin sen omalla tavalla. 
Niillä on erilainen "mieli" ja yksityiskohdissaan erilaiset merkitykset.91  
                                                           
88 Virtaniemi 2005, 116. 
89 Valkonen & Hänninen 1998, 6 – 10. 
90 Virtaniemi 2005, 114. 
91 Nissilä, 2004, 83. 
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5. ARJEN MUUTTUMINEN JA ELÄMÄ SAIRAUDEN KANSSA 
 
 
5.1. Työstä pois jääminen ja arjen uudet sisällöt  
  
 
Tieto sairaudesta oli pysäyttänyt jokaisen haastateltavan ja myös lähipiirin. Näin pie-
nen tautiryhmän sairastumisvaikutus laajeni suuremmalle alueelle, mitä sairastavuus-
luvut kertovat. Haastateltavistani kahdeksan jäi sairaslomalle suoraan työelämästä. 
Kaksi jatkoi jonkin aikaa työssä osa-aikaratkaisuin ja kaksi oli jo sairastuessaan eläk-
keellä. Työelämästä pois jääminen, sairauden etenemisen tuoma toimintakyvyn muu-
tos ja uusien roolien omaksuminen leimasivat arkea. Miten näyttäytyy sitten ALS:n 
erityislaatuisuus uuden tarinan luomisen näkökulmasta? 
 
”Kun normaalia elämää mennään: synnytään, käydään koulut, rippikou-
lut, armeija. Tehdään töitä jäädään eläkkeelle. Saadaan olla reilut 
kymmenen vuotta ainakin eläkkeellä, enempikin. Niin tää on niiku kaikki 
kaatunut nyt. Se ohjelma meni tuossa viiskymppisenä, vähän alle, aivan 
pieleen. Eihän sen näin pitänyt mennä. Siihen asti se meni ihan niin kuin 
pitikin.” ( Pekka, 52)  
 
Keskeinen kysymys sairastuessa on: Miten tästä eteenpäin? Juuri toivo paremmasta ja 
tulevaisuuteen sijoitetut tavoitteet ovat Hännisen & Valkosen mukaan asioita, joiden 
varassa ihminen jaksaa ponnistella eteenpäin vaikeastakin tilanteesta. ALS merkitsee 
luopumista monista keskeisistä asioista. Miten löytyy toivo. Tässä tutkimuksessa elä-
mänkaaren vaiheella on merkitystä kerrontaan. Luopumisen kysymykset näkyivät jo-
kaisen haastateltavan kohdalla yksilöllisesti.92  
 
” Kun ajattelee työkavereita ja on pois siitä työelämästä. Se kävi aika-
lailla helposti. Mä en ole sitä murehtinut sillä lailla, että kipiäähän se on 
käynyt, mutta on ollut vain pakko tyrehdyttää, koska se on nyt selvä. Niin 
mones muuskin (…) harrastuksessa. Mä oon keilannu ja kaikenlaista 
penkkiurheilua seurannut. Nyt ei enää joka paikkaan pääse  kuin ennen. 
Sitä vain sillä lailla sulkee pois sen ajatuksen ihan vaan antaa olla, ettei 
tekis kipiää niin.” ( Pekka, 52 ) 
                                                           
92 Hänninen & Valkonen 1998, 6-10. 
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Elämänkulku toteutuu aina ihmisen oman toiminnan ja elämän ulkoisten ehtojen vuo-
rovaikutuksessa. Tulevaisuuden tarinallinen hahmo syntyy suunnittelemalla omaa 
toimintaa ja ennakoimalla ulkoisten ehtojen muovaamia mahdollisuuksia. Elämäntari-
nan tulevaisuusulottuvuus on aina epävarma, eli elämä ei toteudu sellaisena kuin miksi 
sen suunnittelimme, mutta erityisen epävarma se on sairastuneen kohdalla.93  
 
”Ei enää niin paljon kiinnitä huomiota näihin maallisiin, näihin 
vaatteisiin ja laihtumiseen. Sitä ollaan päivä kerrallaan siinä arjes-
sa. Ei pääse marjaan. Olen aina tykännyt marjastaa. Se tuntuu hai-
kealta… Käsitöitä oon ollut kova tekemään. Nyt tuskin mitään. Sitä 
kun ensin oli jalat mutta nyt rupes nuo kädetkin menemään… mutta 
kun joutuu tekemään niin hitaasti niin siinä se päivä meneekin. Niin 
silläkin lailla se ajankäyttö muuttuu.”  ( Rauha, 63 ) 
 
 Sairaus luokin aina haasteen hyväksyä tulevaisuuden ennakoimattomuus ja useiden 
erilaisten vaihtoehtoisten tapahtumakulkujen mahdollisuus.  Tästä seuraa toinen ky-
symys: Mitä sairaus minun elämässäni merkitsee?  Sairastuminen voi siis haastaa oi-
valtamaan asioiden monimerkityksisyyttä ja auttaa irrottautumaan yksinkertaistavista 
elämäntilanteen tulkinnoista.94   
 
 
Työstä pois jäämisestä puhui tässä aineistossa moni haastateltava. Etenkin miesten 
kohdalla korostui hektisen elämän pysähtyminen. Työ oli ollut keskeinen arvo, johon 
oli panostettu. Toisaalta työn varjolla perhe oli saanut vähemmän huomiota ja perheen 
merkitys korostui nyt aivan uudella tavalla. Työelämässä jatkamiseen osa-aikaisesti 
liittyi myös käytännön asioita ja tukitoimia. 
 
”Kun on työelämässä mukana ja siitä jäi pois, se on valtava askel. 
Välillä sellaista takapakkia, että jäi siitä ympäristöstä, ja ystäviä jäi 
paljon pois mutta semmonen,  ett on elämänasenne ehkä muuttunut. 
Tosiaan se kiireettömyys,  ett on tullut se kiireettömyys ja rauha.”     
( Pekka, 52) 
 
” No työssä käyn tällä manuaalilla ja mulla on myös myös sähkäri, jolla 
mä käyn sitten kauppareissut ja ulkoilut. Mutta kotona minulla on tehty 
asuntoremontti. Kodin ovi, hissin ovet plus ulko-ovet avautuu sähköisesti 
automaattisesti nappia painamalla, että koti on mulla ihan ok. Tällä het-
kellä arjessa selviän hyvin. Kun moni ihmettelee, että mä olen edelleen 
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töissä ja yksin asun, että miten se voi olla mahdollista, kyllä se on.” 
(Marja, 49 ) 
 
Perheen merkityksen korostuminen nousi näkyviin sekä miesten että naisten kohdalla.  
Äitinä läsnä oleminen tuli tärkeäksi. Vanhemmilla haastatelluilla lastenlasten seura 
koettiin hoitavana. Elämän jatkuvuus oli tärkeä kannustin. Lapset pitivät kiinni arjes-
sa. Sairaus ei hallinnut kaikkea olemista. Usein sairaudesta oli puhuttu lasten kanssa 
alkuvaiheessa mutta elämä normalisoitui tältäkin osin vähitellen. Keskusteluja käytiin 
kuitenkin uudelleen, kun sairaus eteni ja toimintakyvyssä tapahtui muutosta ja esimer-
kiksi apuvälineet tulivat käyttöön. 
 
” Minä olen ollut aina sellainen pitkän tähtäimen ihminen. Mulle se aika 
ei merkkaa mitään vaan se päämäärä. Mun on pakko keskittyä nyt tähän 
päivään ja elää just tätä päivää. Eikä sit joskus ens vuonna tai seuraa-
vana vuonna. Se on uutta että minun täytyy ottaa joka päivästä irti sen, 
mitä saan siitä.”   (Saara, 60)  
 
”Sellainen on jäänyt pois, kun luonnollisesti en oo työelämässä, niin sel-
lainen vauhdikkuus, että ei pysty sillalailla keräämään sitä mammonaa. 
Mä en näe sen keräämistä niin tärkeänä. Oon huomannut, ett on tullut 
lähiympäristöön, mun omille, heillekin se on ollut herätys siihen asiaan. 
Et kyllä sellainen määrätynlainen kiire ja sellainen on jäänyt pois.” ( 
Pekka, 52) 
 
 
Identiteetti muodostuu sen elämäntarinan myötä, jossa ihminen on luonut roolinsa 
suhteessa toisiin ihmisiin ja yhteiskuntaan. Vammauttavan ja pitkäkestoisen sairastu-
misen myötä esimerkiksi työhön liittyvä elämäntarinan osa saattaa katketa kokonaan 
ja suhteet ihmisiin muuttua ratkaisevasti. Tällöin ihminen joutuu rakentamaan identi-
teettiään uudelleen.95  
 
Monien haastateltavien kohdalla arjen muuttuminen merkitsi sosiaalisen kanssakäy-
misen muotojen muuttumista. Enää ei voinut lähteä suunnittelematta, vaan tilanteet pi-
ti valmistella ja kulkemisen esteet selvittää. Monen arkeen liittyi säännöllinen kuntou-
tus, joka merkitsi kontakteja kodin ulkopuolelle ja arkeen rytmiä. Toisaalta se oli vält-
tämätöntä fyysisen toimintakyvyn ylläpitämisen kannalta.  
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” (…) kaksi vuotta sitten oli eka kertaa kuntoutuksen jälkeen, kun  menin 
ALS tukirinkiin (…) se on sellaista molemminpuolista. Minusta on ollut 
ihana kun on nähnyt, että eri ihmiset tutustuu toisiinsa, semmoiset, jotka 
ei oo tuntenut toisiaan (…) niin ne vaan ihmiset pystyy kohtaamaan. ”  
(Riitta, 43) 
 
Toisista harrastuspiireistä oli pitänyt luopua, koska voimia ei kerta kaikkiaan ollut tai 
laulutaitoa tai liikuntakykyä. Kolmasosalle haastateltavista tilalle oli tullut myös osal-
listuminen ALS - toimintaan. Siinä oli suuria alueellisia eroja aktiivisuudessa. Merki-
tykseltään tuo toiminta oli haastateltavien mukaan erittäin tärkeää. Etenevän sairauden 
kanssa arjessa tuli tilanteita, joita parhaiten ymmärsi sellainen, jolla oli omakohtaista 
kokemusta.  
 
 
 5.2. Annen ja Riitan arjen roolien muuttuminen 
 
  
Annen ja Riitan elämänkertomusten kautta piirtyy kuva työelämässä olevien neli-
kymppisten naisten ja perheen äitien tarinasta. He ovat samanikäisiä ja molemmilla on 
lapsia. Elämäntilanne on erilainen. Anne on yksinhuoltaja mutta Riitalla on puoliso 
tukenaan. Molempien elämässä lisääntyvä avun tarve vaatii järjestelyjä.  
 
Sairaus pysähdyttää hetkeksi mutta arki löytää uudelleen uomansa. Suru ei kosketa 
vain omasta elämästä luopumista, vaan lasten elämän jatkumisen turvaamista. Siltala 
sanoo, että elämään sisältyvät sairaudet voidaan ymmärtää kehityskriisinä. Silloin tut-
tu ja turvallinen salakavalasti muuttuu oudoksi ja vieraaksi. Sairaus ja kuolema hiipi-
vät keskelle elämää, siihen ytimeen, jonka oletetaan kantavan itse elämää ja vastusta-
van kuolemaa – voittavankin sen.96  
 
Anne ja Riitta olivat kokeneet oireita jo pidemmän aikaa, mutta työn ja lapsiperheen 
arjen pyörittäminen oli vienyt huomion. Vasta kun oireet alkoivat hankaloittaa itse-
näistä selviytymistä tuli tutkimusten vuoro. Molemmilla epäiltiin ensin tuki- ja liikun-
taelinvaivoja, olivathan he nuoria sairastuessaan. Muita tauteja diagnostisoitiin ja ALS 
sai odottaa.  
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Anne 
 
Olin sairastuessani nelikymppinen kolmen lapsen äiti. Oireita oli ollut, 
mutta ne olivat menneet lähinnä tuki- ja liikuntaelin vaivoina. Työssä al-
koi olla yhä enemmän hankaluutta. Keppi tuli apuvälineeksi ja kun kä-
dessä alkoi olla oireita omakin halu löytää vastaus, laittoi etsimään tie-
toa. Itsellä oli aavistus ALS:sta mutta ristiriitaa loi mielikuva vanhojen 
miesten taudista, johon liittyi puhekyvyn menetys. Varsinaista diag-
noosia mentiin kuulemaan yhdessä puolison kanssa. Lääkärin empaatti-
nen asiallisuus oli tärkeää. Tapaamisessa pysyi koossa. Suru tuli vasta 
paljon myöhemmin. Perheelle kerrottiin heti, samoin työyhteisölle. Lää-
käri olisi kirjoittanut sairaslomaa, mutta jatkoin töissä mielelläni. Ra-
kennettiin luiskat ja kaiteet ja jonkin aikaa olin työssä osa-aikaisesti 
avustajajärjestelyin. 
 
Eläkkeelle jäätyäni siirryin vapaaehtoistyöhön. ALS- kokoontumiset olin 
löytänyt ensimmäisten laitoskuntoutusjaksojen jälkeen. Koska sukulaiset 
olivat kaukana, ystäväpiiri muodostui tiiviiksi tukirenkaaksi perheen li-
säksi. Henkilökohtainen avustaja on nyt kokoaikainen. Tärkeysjärjestyk-
set on muuttunut. Huomaa paljon sellaisia asioita, joita aikaisemmin ei 
ole ehtinyt. Koululaisista näkee miten mukavaa niistä on kun äiti on ko-
tona. Usko on aina ollut osa elämää. Sairastuminen ei muuttanut sitä. 
Oma kapina piti käydä läpi. Jumala on myös salattu Jumala. Tarkoituk-
sellisuus löytyi silti. Suru ja ilo kulkevat nyt lomittain ja rinnakkain. 
 
 
Riitta 
 
Asun kouluikäisten lasteni kanssa. Arjessa auttaa henkilökohtainen 
avustaja ja nuoretkin tekevät paljon. Ensi oireita oli ilmennyt alle neli-
kymppisenä vähän ennen puolison kuolemaa. Siitä on nyt jo vuosia. 
Muutto ja elämän järjestyminen uudelleen yksinhuoltajana vei huomion. 
Oireita oli mutta muita sairauksia löydettiin mutta ALS varmistui vasta 
paljon myöhemmin. Jokapäiväisiä asioita oli niin paljon huolehdittava-
na, ettei sairastumista ehtinyt alkuun murehtia. 
 
 Usko oli tullut puolison mukana ja sen perinteet tutuiksi. Usko ilmeni 
arjessa. Uudessakin elämäntilanteessa oma seurakunta tuli läheiseksi ja 
osallistuin seurakunnan toimintaan vastuunkantajana. Vasta viime vuo-
sina olen jäänyt pois, kun voimat eivät riitä ja liikkuminen on hankalaa 
sähköpyörätuolin kanssa. Uskon asioita on miettinyt enemmän sairastu-
misen myötä. Tärkeää on oikea asenne joka päivä. Lähipiirin tuki ollut 
tärkeä vaikka osa sukulaisista on kaukana. Kuolemasta on puhuttu ja 
hoitotahto kirjattu. Lasten huoltovastuu on sovittu. Tärkeintä nyt on las-
ten arjen ja menestymisen seuraaminen ja turvaaminen. 
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Taudin oireet etenivät. Lopullinen diagnoosi pysähdytti hetkeksi, mutta perheen arki 
asettui uudelleen uomiinsa. Riitalla puolison kuoleman tuoma elämänmuutos oli ollut 
rajumpi kuin tämä sairauden tuoma ensi vaiheessaan. Riitta jäi kuitenkin diagnoosin 
saatua pian pois työelämästä. Sairauden myötä elämä piti järjestää alle kouluikäisten 
lasten kanssa käytännöllisesti niin, että apua olisi saatavilla. Uskon perinteet olivat tul-
leet tutuiksi puolison perheen kautta. Nyt tämä tuki oli etäisyyden vuoksi pois. Seura-
kunnasta tuli kuitenkin tärkeä yhdysside uudessa ympäristössä ja uskon perinteet nä-
kyivät arjessa. Sairauden myötä uskonasioita ajatteli Riitan mukaan enemmän. Oikea 
asenne joka päivä oli tärkeää. Riitta kantoi vastuuta konkreettisesti seurakunnassa, 
vaikka paikkakunnalla seurakunnalla ei ollut omia tiloja. 
 
Haastattelun aikoihin Riitan lapset olivat jo kouluikäisiä. Kotona oli henkilökohtainen 
avustaja, koska Riitta tarvitsi apua kaikissa päivittäisissä toimissaan. Nuoret osallis-
tuivat myös, mutta heillä oli koulu hoidettavana. Riitan oma suku oli pieni mutta las-
ten asiat oli jatkossa sovittu hoidettavaksi sukulaisen kautta ja se oli merkittävä asia. 
Lasten tulevaisuuden turvaaminen oli tärkeä asia myös nykyisyyden kannalta. Aika 
kului nyt kodin piirissä, lukemisesta oli tullut tärkeää. Liikkuminen oli vaikeutunut 
jopa sähköpyörätuolin kanssa. Riitta väsyi helposti. Puhumisen hankaluutta alkoi olla 
yhä enemmän ja se vaikeutti asioiden hoitoa vieraammassa ympäristössä. Hoitotesta-
mentti oli tehty. 
 
Ihmisen elämällä on Siltalan mukaan historia, jossa hän on olemassa myös ruumiilli-
sena. Ruumiillisen sairauden, lääketieteen määrittelemän taudin ja taudinkulun sisällä 
on sairaan ihmisen elämänhistoria, perheen historia, suvun historia ja kansakunnan 
kohtalot. Sairasta ihmistä ja hänen sairauttaan ymmärrämme hänen elämänkulkunsa 
yhteyksissä. Ruumiillinen sairaus on muutakin kuin muuttunut, häiriintynyt tai tuhou-
tunut fysiologinen toiminta.97  
 
Psykofyysinen eheyden ja koskemattomuuden tarve on ihmiselle tärkeä. Ihmisen ruu-
mis voi olla sekä turvallisuuden että turvattomuuden lähde. Terveysongelmat, sairau-
det, väkivalta ja muut vammautumisen uhat aiheuttavat pelkoa ja epävarmuutta, kuten 
vanheneminen ja ruumiillinen haurastuminenkin. Ruumiiseen kohdistuvat uhkat vaa-
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rantavat useasti myös ihmisen psykososiaalista, henkis-eksistentiaalista ja aineellista 
turvallisuutta, siis useita hyvinvoinnintekijöitä yhtä aikaa ja toisiinsa kytkeytyen.98  
 
Annen tilanne oli erilainen. Hän asui myös perheen kanssa ja Annella puolison tuki oli 
erittäin merkittävä ja iso asia. Anne oli jatkanut työelämässä ensin täysipäiväisesti ja 
avustaja järjestelyin vielä osa-aikaisestikin. Anne oli jäänyt eläkkeelle aivan hiljan. 
Anne oli löytänyt myös ALS- toiminnan ja hankkinut tukiringin, jossa sekä henkiset 
tarpeet että käytännön apu limittyivät.  
 
”Totta kai omaiset ovat tärkeitä, mutta on tiettyjä asioita, joita ei pysty 
heidän kanssaan, he ovat liian lähellä,  että on nää ystävät. Sitten on tää 
vertaistuki, joka on eri juttu. Että olen sillai onnellisessa asemassa, kun 
on tätä kaikkee. Lapset tykkäävät, kun on äiti kotona.” ( Anne, 49) 
 
Anne toimi vielä arjessaan paljon. Hän tarvitsi apua monissa päivittäisissä toiminnois-
sa muun muuassa pesemisessä, pukemisessa ja hygieniassa. Sähköpyörätuoli oli kul-
kuvälineenä. Avustajan kanssa käytiin kaupassa, laitettiin ruokaa, osallistuttiin terapi-
oihin ja muihin toimintoihin. Anne toteaakin ihmetelleensä, miten hän ehti käydä ai-
emmin töissä. Anne oli aina ollut sosiaalinen ja sairaus ei tätä ollut muuttanut. Usko 
oli kuulunut Annen elämään aina. Diagnoosin saamisen alkuvaiheessa piti käydä läpi 
viha Jumalaa kohtaan, mutta ajan kanssa asiat olivat kypsyneet. Ihmeparannusiltakin 
oli tullut kokeiltua. Anne ajattelee nyt, että elämä ja sairaus on Jumalan kädessä.   
 
 
5. 3. Sairauden etenemisen tuoma muutos 
 
Arjen muuttumista leimasi sairauden eteneminen. Haastatelluista valtaosa asui kotona 
perheen kanssa. Kaksi asui yksin ja yksi oli muuttanut hiljan palvelutaloon. Viidellä 
puoliso oli työelämässä ja arjen avustaminen oli järjestetty kotipalvelun, ystävien tai 
omaishoitajuuden kautta. Viidellä oli henkilökohtainen avustaja joko kokopäiväisesti 
tai pienempiä tuntimääriä. Monissa tutkimuksissa on todettu, että sairauden syiden ja 
merkityksien ymmärtäminen, sosiaalinen tuki ja apu, itsehoito ja asiakkuudet ovat tär-
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keitä sairaudesta selviytymisessä ja turvallisuuden kokemisessa sairastaessa. Ymmär-
tämisen ja merkityksen antamisen kautta sairaus tulee hallittavammaksi ihmiselle.99  
 
  ” Tämä sairaus on just sellaista luopumista. Kaikesta mistä olen ty-
kännyt, niin niistä pitää luopua. Minä oon naureskellut, että olen ol-
lut intohimoinen leivänsyöjä ja saunoja. Kumpikaan ei enää sovi 
mulle. Tämä on just luopumista kaikesta semmoisesta. Kaikkeen tar-
vitaan fyysistä voimaa ja kaikista on pakko luopua.” (Saara, 60) 
 
Omatoimisuuden hiipuminen oli monille pelon ja luopumisen paikka. Sopeutuminen 
piti tehdä ikään kuin useampaan kertaan. Ei riittänyt diagnoosin saamisen shokki. Kä-
velyn vaikeutuminen ja varsinkin apuvälineiden käyttöön otto olivat katkeria askelia. 
Toisaalta apuvälineet herättivät jopa myönteistä kiinnostusta lapsissa ja sairaus tuli 
luonteeltaan ymmärrettävämmäksi. Toisen avusta riippuvaiseksi joutuminen oli sekä 
tulevaisuuden pelko että eletty tosiasia.  
.   
  ”Tällainen peruslaiska mä oon ollut ja nythän mä saan oikein olla 
laiska, syötetään ja puetaan. Lopun kävelynkin mä oon jättänyt. Oon 
kaatunut kaks kolme kertaa oikein kunnolla ja saanut tän sisäsähkä-
rin.” ( Pekka, 52 ) 
   
Monilla puoliso toimi omaishoitajana. Henkilökohtaisen avustajan saaminen oli pa-
rantanut elämänlaatua. Vieraan ihmisen astuminen perheen reviirille ei ole itsestään 
selvyys, mutta toisaalta se toi helpotusta syyllisyyteen, jota sairastunut koki rasittaes-
saan kotiväkeä. Henkilökohtainen avustaja tuntui olevan myös tärkeä itsenäisen iden-
titeetin säilyttämisen kannalta. Perheen jäsenten roolit pysyivät ikään kuin selvempä-
nä, kun ei tarvinnut olla jatkuvasti auttaja autettava asetelmassa. Myös ystävät ja naa-
puriapu tulivat erilailla arkeen mukaan. Tosiystävät valikoituivat. Sairaudesta kerto-
misessa oli erilaisia tapoja. 
 
Bolmsjön tutkimuksessa oli aineistoni kanssa saman suuntaisia  löytöjä. Sairastavat 
etsivät alkukriisin jälkeen arjen tasapainoa. Arvokkuuden ja itsemääräämisoikeuden 
säilyttäminen toimintakyvyn heikkenemisestä huolimatta koettiin tärkeänä. Bolmsjö 
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oli haastatellut myös omaisia ja sairastavien kokemus taakaksi tulemisesta näkyi myös 
läheisten kommenteissa.100   
 
” Maallista turvallisuutta antaa mies ja sisaret. Diakoniapiiri on henki-
reikä. Saa puhella. ” (Rauha, 63 ) 
 
Puheen vaikeutuminen oli muutamilla jo arkea. Se toi mukanaan toisenlaista pelkoa 
ymmärrettäväksi tulemisesta. Palvelutaloon siirtyneen haastateltavan kokemus oli ol-
lut myönteinen. Vaikka omasta asunnosta luopuminen tekikin kipeää, turvallisuutta loi 
avustavan henkilökunnan ammattitaito ja ymmärrys. Kun kommunikaatio hidastui, ja 
puheesta oli etenkin väsyneenä, vaikea saada selvää. Tämä tuli esiin myös tutkimus-
haastattelutilanteessa. Osassa haastatteluissa näkyikin tämä piirre. Puhe oli selkokie-
listä ja lyhyitä lauseita, koska voimia puhumiseen meni paljon. Puhumisen vaikeus 
pyrittiin ottamaan huomioon haastattelutilanteessa nimenomaan keskustelurytmin ja 
tauotuksen keinoin. 
 
” Turvallisuutta tuo tällä hetkellä oma perhe he kun auttaa minua. Ja 
kohtuullisesti kun on asiat, näin maallisesti hyvin. Tämä lähipiiri antaa 
ja ystäviä, joita on saanut tämän sairastumisen aikana ALS:ilaisista ym-
päri Suomea.” (Pekka, 52) 
 
Usein oman lähipiirin rinnalle oli tullut muut ALS:a sairastavat, jotka jakavat koke-
muksellisesti sairastumisen ja sairastamisen tunnot. Elämän mieli löytyy siis yllättä-
västi vammaisuuden ja kaiken luopumisen keskeltä. Elämän pyörä ei enää pyörikään 
kiihtyvällä vauhdilla, vaan aika on menettänyt merkityksensä tai oikeammin ajan ra-
jallisuus saa asiat eri mittasuhteisiin. Tämä elämisen halun kiihkeys on merkittävää. 
Mielestäni se ei ole vain psykologinen ilmiö vaan ihmisenä olemisen toteuttamisen. 
Haastateltavat nimeävät myös huumorin yhdeksi arjen voimavaraksi.  Luopumisen 
keskellä synkkyys ei ole vallitseva olotila. Ilo ja suru limittyvät. Apuvälineestä voi tul-
la ”toinen poikakaveri” kuten Eila asian ilmaisee kävelykepistään. 
 
Niemelä puhuu perusturvallisuudesta, aineellisesta turvallisuudesta ja elämäntilantee-
seen liittyvästä situaatioturvallisuudesta. Situaatioturvallisuus tarkoitta sitä, että ihmi-
sellä voi olla, tai hän voi löytää riittävän turvallisuuden elämässä huolimatta siitä, että  
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hän esimerkiksi sairastaa vakavasti tai pitkäaikaisesti. Sairastaessaan ihminen pyrkii 
palauttamaan ennalleen aiempaa turvallisuustasoa. Muuttuneissa olosuhteissa, muut-
tuneessa minän, ruumiin ja maailman suhteessa elämään on usein lisäksi rakennettava 
uudenlaista, korvaavaa turvallisuutta.101  
 
Arjen muuttumisen mikrokertomuksissa olivat läsnä kaikki turvallisuuden ulottuvuu-
det. ALS - sairauden eteneminen ja ”mieli” vammauttavana ja toimintakykyä riisuva-
na koski sekä sairastavan sisintä identiteettiä, suhdetta ympäristöön että elämän mie-
len kysymyksiä. Konkreettisen avun saaminen ja palvelujen järjestyminen oli yksi 
ulottuvuus, jolla oli merkitystä myös läheisten jaksamiseen. Erityisen merkitykselli-
seksi nousi ihmisenä kohdatuksi tuleminen lisääntyvien avun tarpeiden kysymyksissä. 
Aluksi sairaus usein pidettiin vain lähipiirin tiedossa. Täytyi ensin etsiä tasapaino asi-
an kanssa, jota ei voinut muuttaa. Useimman kokemus avoimuudesta ja erityisesti ver-
taistuen löytyminen oli helpotus.    
 
” Mutta se, että mä odotan yhteiskunnalta, että kun me olemme täällä se 
yhteiskunta ja me olemme antaneet valtuuden tietylle henkilöstölle tai 
ihmisille auttaa meitä, niin mä turvaudun siihen. Mäkin olen ikäni ollut 
töissä niin mä koen, että se että mä olen tehnyt töitä tämän yhteiskunnan 
hyväksi, niin mulla on myös oikeuksia sen suhteen, ei vain velvollisuuk-
sia. (…) mä turvaudun mun ystäviini, he ovat mun perhettä, kun minun 
perheeni on kaukana ja mulla on laaja kirjo ystäviä (…) ne ystävät an-
taa minulle sellaisen henkisen sysäyksen moneen asiaan.”  ( Marja, 49) 
 
Terveydellisessä ja eksistenttisessä itseturvallisuuskäsityksessä sairaudet ja taudit ovat 
Niemelän mukaan keskeisiä turvattomuustekijöitä. Ne aiheuttavat kipua, kärsimystä, 
toimintakyvyttömyyttä ja kuolemaa. Taustalla on olemassaolon jatkuvuuden (eksi-
tenssin) peruskysymys sekä elämänlaadun kysymys. Hyvän elämän ohella on alettu 
puhua myös hyvästä kuolemasta, joka olisi mahdollisimman inhimillinen ja vähän 
turvaton. Toimintakyky onkin yksi keskeinen turvallisuuden lähde. Sen avulla ihmi-
nen hallitsee ympäristöään ja elämäänsä. Eksistenttinen turvallisuuskysymys on sa-
malla itseturvallisuuskysymys. Olemassaolo, sen jatkuvuus ja päättyminen, on syvästi 
perusturvallisuuskysymys.102  
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” Täytyy sanoa, että tulevaisuus on hämärän peitossa ja oikeastaan 
pelottaa. (…)  se avuttomuus, kun ei ole sitä fyysistä voimaa. Se ai-
nakin mua kauheasti pelottaa. Siihen on pitkä matka, kun antaa kai-
ken peräksi. Kyllä se avoin lenkki on. Kyllä ne läheiset ihmissuhteet 
on, mikä tuo sitä turvallisuutta. On joku johon nojata. On niin paljon 
konkreettista joka muuttuu. On pakko luottaa niihin ihmisiin. Vaikka 
ei tiedä, miten tulee sitten  toimeen.” ( Saara, 60) 
 
ALS -taudin omaleimaisuus näkyy haastateltavieni elämänkertomuksissa vaikuttavas-
ti. Martti Lindqvist toteaa, että elämä syntymän ja kuoleman välissä muodostuu sekä 
omien rajojen tunnistamisesta ja hyväksymisestä että mahdollisuuksiensa löytämisestä 
ja hyväksi käyttämisestä. On todellista elämisen taitoa tutustua omiin rajoihinsa ja 
suostua niihin. Vaikka sinänsä rajallisuuteensa törmääminen saattaa olla hyvinkin ki-
peä asia, niin sen kokemuksen läpikäyminen muuttuu aikanaan myös elämisen voima-
varaksi.103  
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6. USKON KYSYMYKSET 
 
6.1. Uskonnolliset kysymykset osana sairastumiskriisiä 
 
Uskonnolliset kysymykset tulivat aineistossani esiin voimakkaimmin kertomuksissa 
diagnoosin saamisen vaiheesta. Sairastumiskriisin osana miksi kysymykset oli kohdis-
tettu myös Jumalalle. Haastateltavistani yksi oli ortodoksi, kaksi kirkosta eronnutta ja 
seitsemän evankelisluterilaisia. Elämänkertomuksissa lähes kaikilla oli uskonnollista 
pohdintaa. Kirkkoon kuuluminen ei ollut tässä erotteleva tekijä, vaan hengellisistä ky-
symyksistä lähes kaikki puhuivat mielellään. Vain yksi haastatelluista ilmaisi, etteivät 
uskonnolliset kysymykset olleet missään vaiheessa mietityttäneet. 
 
Haastattelijana kokemukseni oli samansuuntainen, mistä Nissilä toteaa: Kun potilaat 
avautuivat keskustelemaan ja kertoivat itselleen vaikeista asioista, puhuttiin papille 
ongelmista hyvin eri tavalla kuin psykologille. Puhetapaan vaikutti halu sanoa asiat 
niin kuin ne perimmältään ja oikeasti ovat. Siihen vaikutti ihmistä suuremman läsnä-
olon tunne, potilaan jumalakuva sekä tapa olla yhteydessä Jumalaan. Haastateltavaksi 
valikoituneet henkilöt olivat niitä, jotka halusivat avoimesti kertoa itsestään. He pyr-
kivät olemaan autenttisia.104  
 
” Mutta tuota kun nyt alko käsistä niin mä en edes ristinyt käsiäni, kun 
rukoilin. Mä ajattelin ei tommoselle Jumalalle kannata käsiä ristiin pu-
ristaa, kun vie käsistä voiman. Mutta ei se oo yhtään antanut, vaan aina 
vienyt tai kuka se on nyt vienyt ne voimat, niin nyt niitä ei tahdo enää 
saadakaan. Eiköhän tuo yhteydenotto pelaa jotenkin muutenkin.” (Pek-
ka, 52) 
 
Teologin rooli haastattelijana vaikutti elämänkertomusten puhetapaan. Virtaniemen 
mukaan on ilmeistä, että eri auttamisammateilla on kullakin erilainen symbolinen roo-
li ihmisten mielissä joko tietoisena tai tiedostamattomana. Näin ollen auttaja merkitsee 
ammattikuntansa symbolisen roolin vaikutuksesta aina jotakin enemmän kuin mitä 
hän on yksityisenä ihmisenä. Tämä tapahtuu usein tiedostamattomalla tasolla. Symbo-
li viittaa siihen todellisuuteen, jota se kunkin ihmisen aikaisemmassa kokemuksessa, 
todellisuuden hahmotuksessa tai uskossa edustaa.105  
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”Mä tykkään käydä kirkossa ja meillä on se diakoniapiiri. Mutta kun mi-
nä olen aikanaan tykännyt tanssista ja kaikesta elämään liittyvästä. Minä 
en oikein ole tiennyt, että onko se syntisyyttä vai ei mutta tanssiihan ne 
taivaassakin. Sitä herätystä ei ole minulle tullut(…)se olis ihana, kun se 
tulis, jotta ossais olla oikea uskovainen. Tuntuu, ettei sitä ole oikee usko-
vainen.  En tiedä, onko se kasvatus ollut semmoista (…) Meilläpäin on 
paljon lestadiolaisia(…) ehtoolliselle on vaikea mennä. Kun on tuolla 
lailla sairas, eikä oo parannusta tehnyt.”  ( Rauha, 63 ) 
 
Tein työtä tutkijana, en sielunhoitajana, mutta haastateltavieni kysymykset oli osoitet-
tu teologille. Näin esimerkiksi pohdinnoissa herätyksestä tai oikean uskovaisuuden 
ilmenemisestä. Virtaniemi jatkaa, että symbolisella roolilla on tietty vaikutuksensa 
keskustelusuhteeseen riippumatta sielunhoitajan henkilökohtaisista ominaisuuksista. 
Läsnäolollaan sielunhoitaja tähdentää kristillisen uskon merkittävyyttä konkreettisessa 
elämässä. Hän on merkki Jumalaan uskovasta yhteisöstä. Hänen läsnäolonsa stimuloi 
asiakkaan mielen maailmassa emotionaalisesti latautuneita kuvia, myönteisiä tai kiel-
teisiä. Jos jumalasuhteella on myönteinen tunnelataus, silloin pastoraalisen roolin 
edustaja voi läsnäolollaan viestittää myönteisesti jotakin uskon yhteisöstä, sen perin-
teestä, tavasta ymmärtää elämän merkitys ja uskon merkitys elämässä, jopa silloinkin, 
kun näistä asioista ei puhuta keskustelun aikana.106  
 
 
 6.2. Pekan ja Matin uskon tarina 
 
Pekan ja Matin elämänkertomuksissa välittyy ulkoisesta samankaltaisuudesta huoli-
matta mielenkiintoisella tavalla yksilöllisyys. Viisikymppisten miesten työn täyteinen 
arki on vaihtunut rauhallisempaan elämän rytmiin. Uusi elämäntilanne on haastanut 
syvempään elämän pohdintaan. Kumpikin on tehnyt sen omalla tavallaan. Kerronnas-
sa heijastuu sairastamisen eri vaiheet ja molempien uskonnollinen pohdinta on rehel-
listä ja avointa. He kertovat pettymyksestä ja kapinasta. Matti on eronnut kirkosta ja 
Pekan uskonnollisuus toteutuu enemmän ajattelussa kuin osallistumisessa. 
 
Elämäntarinan syvimmän tason muodostaa Hännisen & Valkosen mukaan ihmisen kä-
sitys siitä, mikä elämässä on arvokasta ja tavoiteltavaa. Juuri tämä taso antaa elämälle 
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arvon ja mielekkyyden. Kulttuurissa kerrotut tarinat antavat usein viitteitä hyvän elä-
män määreistä ilmentämällä jotakin tärkeää arvoa. Elämää ohjaavat arvot omaksutaan 
usein ilman tietoista pohdintaa. Sairaus haastaa miettimään elämänarvoja uudelleen. 
Niin kauan kuin arvokkaiksi nähdään vain asioita, jotka sairauden myötä on menetet-
ty, sairaus näyttäytyy puhtaasti menetyksenä. Jos taas sairauden tuoma elämänmuutos 
tekee tilaa uusien arvojen löytämiselle, se voidaan nähdä jopa myönteisen kehityksen 
käynnistäjäksi. Keskeisinä kysymyksinä ovat: Mikä on tärkeää?  ja Miten sairaus liit-
tyy koko elämäntarinaani?107  
 
Pekka 
 
Olen sairastunut alle viisikymppisenä. Oireita oli ollut lähinnä kädessä 
ja vaimon kehotuksesta lähdin tutkimuksiin, kun paidan napituskaan ei 
enää sujunut. Tein monta vuotta vuorotyötä tehtaassa. Elämä oli muu-
toin tasapainossa. Asunnot oli maksettu ja lapset koulutettu. Oli vaihe, 
jolloin olisi aikaa itselle. 
 
Työterveyslääkärin kautta ohjauduin neurologian poliklinikalle ja menin 
yhdessä vaimon kanssa kuulemaan tuloksia. ALS oli tuntematon. Tieto, 
että sairauteen ei ollut hoitoa, oli kova isku. Kyllä se meitä itketti kauan 
aikaa ja sitten oltiin vähän ymmällä, kun oltiin kuultu kaikista ensiapu-
ryhmistä. Mistään ei saatu apua sellaista henkistä hoitoa. Sekin meidän 
piti tehdä itse. Meillä oli paljon tietoa paperilla, kylmää tietoa. 
Alkujärkytyksen jälkeen kerrottiin avoimesti sukulaisille, tutuille ja työ-
kavereille. Elämä palasi vähitellen uomiinsa.  
 
Alkukriisiin kuului paini Jumalan kanssa. Keskustelu uskon asioista 
naapurin kanssa oli helpottanut. Suhde kuolemaan oli myös muuttunut. 
Se ei enää pelottanut. Kodin perintönä oli iltarukous  ja selkeät elämän 
arvot. Nyt ne tulivat mieleen, kun hektinen elämä pysähtyi. Sen takia 
olen tässä keskustelussa, että saan puhua näistä asioista ja muistella it-
se. 
 
 
Matti 
 
Oireita oli ollut jaloissa jo pidemmän aikaa mutta pärjätty oli omin kon-
stein. Yrittäjänä, kun ei ehtinyt vaivoja valittamaan ja sairaslomalle 
jäämään. Olin silloin alle viisikymppinen.  Kun työhomma ei enää luon-
tunut apuvoimienkaan avulla, täytyi hakeutua lääkäriin. 
 
Tieto tuli puhelimitse kotiin. ”Ei kuulemma tarvitse tämän takia sairaa-
laan tulla.” Oli se aikamoinen shokki. Myöhemmin kutsuttiin sairaalaan, 
jossa annettiin ensitietoa ALS:sta. Ensimmäinen yritys hakea kuntoutus-
ta tyssäsi Kela:n vuoden säädöksiin. Olin sairastanut liian vähän aikaa. 
                                                           
107 Hänninen & Valkonen 1998, 6-8. 
 59
Sitten pääsin Lihastautiliiton ensitietokurssille ja asiat alkoivat mennä 
eteenpäin. 
 
Elämä on mennyt töitä tehdessä. Perhe on nyt tärkein. On ollut yhteistä 
aikaa vaimonkin kanssa. Oman toimintakyvyn heikkeneminen pelottaa 
eniten.  En mieti pitkälle. Ensi kesään riittää. Pääsenkö vielä mökille. 
Uusia ystäviä on löytynyt toisista ALS:a sairastavista vaikka välimatkat 
ovat pitkät. 
 
Olen eronnut kirkosta aikuisena. Jumalaan voin silti uskoa vaikka kirkko 
on tehnyt vääryyttä. Täti oli uskovainen ja olin lapsena paljon hänen 
luonaan. Uskon asiat eivät ole niin paljon kiinnostaneet kuin tämä sai-
raus ja siitä selvän ottaminen. Kuolemasta on puhuttu, kun tulevia hoito-
ratkaisuja on pitänyt miettiä perheen kanssa. Usko tuonpuoleiseen on 
olemassa.  
 
 
Matti ja Pekka olivat samanikäisiä. Pekka oli saanut diagnoosin jo kolme vuotta sitten 
ja Matti vasta vuosi sitten. Tämä heijastui heidän kerronnassaan. Pekka kertoi sees-
tyneemmästä sairauden vaiheesta käsin, kun Matilla monet sairauteen liittyvät asiat 
olivat vielä ikään kuin pinnalla. Elämäntilanteen osalta heidän vaiheensa olivat myös 
erilaiset. Pekan lapset olivat jo nuoria aikuisia ja kaikki maailmalla. Elettiin puolison 
kanssa kahdestaan. Matilla nuorin kouluikäinen oli vielä kotona. Vanhemmat lapset 
olivat omassa elämässä. Molempien vaimot olivat työelämässä. Pekalla henkilökoh-
tainen avustaja oli jo päivittäistä arkea.  Matti vasta mietti, miten asia järjestyy, kun 
toimintakyky nykyisestä vielä heikkenee ja puolison apu ei yksin riitä.  
 
Pekka kertoi kasvustaan luterilaisessa kodissa, jossa iltarukoukset oli opetettu. Koulun 
uskonnonopetus oli myös jäänyt mieleen, erityisesti mielenkiintoiset raamatun kerto-
mukset. Pekka kertoo myös sairastumisen alkuvaiheessa olleesta painista Jumalan 
kanssa. Pekka oli ollut vihainen Jumalalle. Pekka kritisoi myös sanontaa, että Jumala 
antaa sen verran kuin ihminen jaksaa kantaa. Tieto tästä sairaudesta oli hänestä 
enemmän kuin jaksoi kantaa. Pekalle oli ollut tärkeää ”saada keskustella viisaita naa-
purin kanssa, joka tunsi raamattua”. 
 
” (…) kirkossa oon käynyt aina, kun on ollut häät tai hautajaiset tai kas-
tajaisia. Harvemmin ihan kirkossa kirkossakäynnin vuoksi. Mutta tuota 
rukoillut oon iltasin. On jäänyt se vanha Levolle laskeun Luojani viiskyt  
vuotiaaksi tai tähän päivään asti oon tehnyt sen ja nimenomaan pyytänyt 
aina sitä siunausta lapsille ja perheelle ja muille. Mutta useimmiten pyy-
tänyt kuin  että kiittänyt. ”  ( Pekka, 52) 
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”Mä rupesin sitäkin miettimään, että en mä voi olla vihainen ittelleni 
enkä työlleni enkä sille Jumalalleni enkä kellekkään.  (…)että menee 
hirveesti energiaa hukkaan, jos ajattelee, että miks ja minkä takia? Tai 
onko mulle joku tehnyt tämän tahallaan, tai onko mä itte aiheuttanut 
tää? Se on niinku turhaa. Hyväksyy vaan nyt tämän tilanteen, koska kun 
tämä ei kumminkaan muuksi muutu. Enkä odota mitään ihmeparannusta, 
enkä mitään ihmetekoa, että tämä on vaan hyväksyttävä. Yksinkertaises-
ti. Se kuulostaa, että on helppo sanoo mutta en mä tiiä onko se välttä-
mättä niin helppo sitten. Kyllä joskus on mieli murheellinen ja niinko 
miettii. ”  (Pekka, 52) 
 
Matti on eronnut kirkosta aikuisena. Epäluottamus oli syntynyt kirkkoa kohtaan ja tii-
vistynyt naispappeusasiassa. Matti kertoo myös lapsuudestaan, jossa tätien luona oli 
tapana käydä kirkossa, kotona ei niinkään pidetty asiaa erityisesti esillä. Matti kertoo 
myös tarinan perhejuhlista, jossa hän oli puhunut papin kanssa ja se oli ollut tärkeä 
kohtaaminen papin aloitteesta. Hän oli saanut kertoa myös sairastumisestaan. 
 
”En ole mikään ateisti mutta en kuulu kirkkoon. Muutettiin ja siellä oli 
ikävänsorttinen kirkonmies. Teki sellaisen liikkeen, että oli kiihkoinen 
naispappeuden vastustaja. Ja kirkko tekee vääriä asioita, ja se on tässä 
matkan varrella vain vahvistunut. Silloin kun erosin, kysyivät miksi, ja 
sanoin, että voin vaikka ensi viikolla tulla takaisin, mutten ole tullut. 
Mutta on tullut epämiellyttäviä asioita lisää.” (Matti,52) 
 
”Kyllä se korkeampi voima on olemassa. Mutta olen pettynyt sen oikeu-
denmukaisuuteen. Kirkko on tuomitsemassa ja arvostelemassa. Mutta 
voisin uskoa Jumalaan. Olisin voinut kirkon henkilöiden kanssa jutella. 
Mutta en ole niin aktiivisesti hakenut sitä tietoa, kuin tähän sairauteen 
olen  hakenut.” (Matti,52) 
  
Molempien miesten puheessa tuonpuoleisuus on läsnä. Pekalla on ollut mahdollisuus 
pohtia näitä asioita myös muiden ALS: iin sairastuneiden kanssa, koska hän on ehtinyt 
olla kauemmin vertaistoiminnassa mukana. Musta huumorikin näyttäytyy yhtenä ta-
pana käsitellä ahdistavaa kuolemaa ja tulevaisuuden näkymää. Yhteydenpito on mer-
kinnyt myös kuolinviestien todellisuutta. Luopuminen ja suru ovat tulleet jaetuksi ja 
samalla on voinut prosessoida omaa vuoroaan. Silti se ei ole merkinnyt luovuttamista, 
vaan elämästä kiinni pitämistä, ainakin Pekan kohdalla. Tietoisuus tuonpuoleisuudes-
ta, varovainenkin, valaa toivoa. Matin puheen painopiste on enemmän tässä hetkessä. 
Elämän tarkoitus on Matin mukaan ”ikävän karkotus”. Tuonpuoleisuus on vielä kau-
kainen ja akuutimpi kysymys Matilla on, miten elää tämän sairauden kanssa. Korke-
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ampi voima luo Matinkin maisemaan tarkoituksellisuutta ja turvallisuutta. Matin pu-
heessa on kuitenkin varauksellisuutta. Tulevaisuutta uskaltaa ajatella vain ensi kesään.  
 
 
6.3. Jumalakuva, spiritualiteetti ja osallistuminen  
 
Uskon tarina tuli haastatteluissa limittyneenä muuhun kerrontaan. Monet halusivat pa-
lata lapsuuden perheen uskonnollisuuteen ja ilmenemismuotoihin. Useimmat ilmaisi-
vat, että he eivät ole uskovia mutta samalla kertoivat uskon ilmenemisestä tarkkojakin 
kuvauksia. Jokin kiinnostus uskon kysymyksiin oli ollut, sillä monet nauhoitetun haas-
tatteluosion jälkeen ilmaisivat, että he toivoisivat enemmän näitten kysymysten käsit-
telyä myös kuntoutuksessa.  
 
Haastateltavista kolmasosa osallistui aktiivisesti seurakunnan toimintaan. He kertoivat 
myös keskusteluista seurakunnan työntekijöiden kanssa jossain vaiheessa sairastumis-
ta. Kolmasosa kertoi käyvänsä kirkossa perhejuhlissa mutta muutoin jumalanpalve-
luksiin osallistuminen oli harvinaista. Erityisen hyvältä haastateltavat kokivat, että tä-
mä tutkimushaastattelutilaisuus oli tullut ikään kuin toisen aloitteesta. Monelle puhu-
minen uskon kysymyksistä oli vierasta ja käsitteet tai kokemuspiiri tuli lapsuudesta 
käsin.  Lapsuuteen liittyi myös uskonyhteisöistä vaikeita kokemuksia, joita haluttiin 
käydä nyt mahdollisuuden tullen läpi. 
 
”Mä olen kasvanut perheessä, jossa on kaksi uskontoa. Isä oli perintei-
sesti normaali kristinuskoinen ja äiti oli jehovantodistaja.  Ja mä olen 
nähnyt sen, mä nyt ehkä käytän rumaa kieltä, se on kaksinaismoraali-
suutta, mikä pyörii sanassa uskonto. Mä kävin rippikoulun ja kun tuli oi-
keus erota kirkosta, mä erosin. Mä olen vähän kuulostellut toisella kor-
valla eri uskontoja, mitä siellä puhutaan ja mitä aihetta. Mä olen aina 
ollut kiinnostunut siitä. Ja puhunkin mielelläni siitä. Mutta on tärkeä 
asia, mä en halua, että mulle tyrkytetään jotain.”  
 ( Marja, 49 ) 
 
Jumalakuvan syntymisen kannalta on Kettusen mukaan tärkeä tiedostaa, ettei se ta-
pahdu erillään ihmisen muusta kehityksestä. Monesti jumalakuvasta puhutaan ikään 
kuin se olisi vain kristillisen kasvatuksen ja opetuksen tulos. Näillä on merkittävä vai-
kutus jumalakuvaan. Emme kuitenkaan ole saaneet vain tietoa Jumalasta. Jumalaku-
van aiheet, perusjuonne jumalasuhteellemme on syntynyt läheisten ihmisten tunnesuh-
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teiden kautta. Merkitykselliset suhteet ovat nimenomaan tunnesuhteita, ei vain 
”asiasuhteita”. Niin myös suhde Jumalaan – jos se on meille merkittävä – on luonteel-
taan ennen kaikkea tunnesuhde. Tähän tunnesuhteeseen sitten jäsentyy tiedollinen ja 
opillinen aines.108  
 
” No minä oon kasvanut semmoisessa kodissa, jossa tosiaan onkin 
uskontoa. Mutta se ei ollut mitenkään semmoinen pääasia. Kyllä mi-
nä niistä asioista niin kuin tiedän. On niin kuin ne perusasiat. Ja kyl-
lä minä uskon siihen Jumalaankin tavallaan. Vaikka sitä nyt kun sai-
rastuu ite, niin sitä kapinoikin, että mikä se semmoinen Jumala on 
joka mulle tämmöisen laittaa. Mitä varten mulle laitetaan tällainen 
vaikeus.”  (Saara, 63) 
 
 
Yhteys toisiin ihmisiin, se suhdetaso, jossa elämme, on hyvin ratkaiseva sekä juma-
lasuhteen että omantunnon syntymiselle. Meidän perusihmissuhteemme luovat sen 
tunnekentän, johon opetus Jumalasta jäsentyy. Jumalakuvan tiedostamattomia ulottu-
vuuksia on suomalainen teologi ja psykoanalyytikko Matti Hyrck käsitellyt väitöskir-
jassaan. Hän on kehittänyt teorian ihmismielen sisällä vaikuttavista tiedostamattomista 
mielikuvista, jotka aktivoituvat suhteessamme Jumalaan. Ne ovat kuin sisäiset silmä-
lasit, joiden lävitse hahmotamme ja koemme Jumalan ja yleensäkin elämän. Näiden 
mielikuvien taustalla on pienen lapsen ja vanhemman välinen tunnesuhde ja sen poh-
jalta syntyneet erilaiset mielikuvat. Jumalasuhteenkin kannalta on merkille pantavaa, 
että yhdellä ja samalla lapsella on suhteessa omiin vanhempiinsa useammanlaisia mie-
likuvia, jotka kehityksen eri vaiheissa muuttuvat.109  
 
”Minä en ole mitenkään uskonnollinen ihminen, olen eronnut kirkosta. 
Mutta tottakai minä syytin Jumalaa siitä.” ( Marja, 49)  
 
” Ei voi sanoa sillai päivää. Silloin ja silloin oon tehnyt parannuksen, 
niinku joku voi sanoa. Vaan se on täällä sisällä jossain, joku on joka 
johtaa. Niin, että joku on.”  (Eila, 64) 
 
 
Haastateltavat puhuivat Jumalasta avoimesti. Niille, jotka olivat osallistuneet seura-
kunnalliseen toimintaan arjessaan, puheessakin oli enemmän hengellistä sanastoa. He 
erittelivät sairauden eri vaiheissa myös hengellistä kokemusta tarkemmin. Vaikka us-
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ko olisi ollut elämän perusvire, täytyi diagnoosin tuoma pettymys ja viha käsitellä 
myös Jumalaa kohtaan. Kriisin helpotettua myös jumalakuva sai armahtavampia piir-
teitä.  
 
” Kyllä mä näen Jumalan ihan lapsena tauluissa kuvattuna, vaikka en 
ole niin sanottu uskovainen. Viisivuotiaana olen saanut kipsitaulun, jos-
sa tyttö rukoilee ja Jeesus rukoilee. Vanhempani ovat olleet luterilaisia. 
Kuulun itse kirkkoon ja kyllä koko suku kuuluu. Kyllä mä kuuntelen vä-
lillä jumalanpalvelukset  ja katselen tv:stä. En sulje niin kuin jotkut te-
kee. Enemmän mä näitä ittekseni ajattelen, näitä uskon asioita. Yöpöy-
dän laatikossa on vanhatestamentti. Sitäkin joskus katselen ja muuta.”  
(Pirkko, 61)  
 
 
Useammalle haastateltavista uskonnollinen kieli ja kuvat ammennettiin lapsuudesta. 
Merkittäväksi kerronnan aiheeksi muodostui kodinpiirin tai kotipaikkakunnan ahdas 
uskonnollisuus. Herätysliikkeistä oli mainintoja vanhoillislestadiolaisuudesta. Jumala-
kuvassa oli tällöin Hyrckin Hallitsijan ja Vaatijan piirteitä.110 Hengelliset asiat olivat 
olleet useammalla elämässä ikään kuin sivuroolissa. Ne vaikuttivat taustalla mutta 
oma suhde niihin ei ollut toiminnallisesti aktiivinen. Nyt sairauden tullen ajatukset ak-
tivoituivat. Usein pohdintaa tehtiin yksin omassa rauhassa. Oma eletty elämä ei ikään 
kuin sopinut lapsuudesta tulevaan jumalakuvaan. Tämä kuitattiin haastattelussa sa-
nonnalla ”en ole uskovainen, mutta…”. Omassa elämässä nähtiin piirteitä, jotka eivät 
sopineet vanhaan muottiin esimerkiksi tanssi tai uskonnollinen harrastuneisuus. Haas-
tattelutilanne antoi mahdollisuuden luoda erilaista jumalakuvaa. Koska sairastumiseen 
ei kukaan ollut voinut itse vaikuttaa, kysymys syyllisyydestä oli ymmärrettävämpi. 
Monien jumalakuva oli saanut Parantajan piirteitä.111   
 
” Mutta kyllä mä ajattelen, että meillä jokaisella on se oma elämänkaa-
ri. Ei me näille asioille mittään voida. Meidän pittää vain mennä päiväs-
tä toiseen. Eikä kenelläkään semmoista Jumalaa oo, joka välttämättä 
rankaisee.” ( Eila, 64 ) 
 
Sairastuminen on nostanut alkuvaiheessa pintaan kapinaa Jumalaa kohtaan mutta 
useimmat ovat kamppailun jälkeen löytäneet sovinnon Jumalansa kanssa. Oletukseni 
                                                           
109 Kettunen 2003, 373 -374. 
110 Hyrck 1995,76, 210. 
 64
jostain syystä oli, että sairaus saa aikaan tavallista enemmän hengellistä etsintää. Näin 
ei kuitenkaan aineistoni kerro. Uskonnollisuus on yksi pohjavire, josta ammennetaan 
voimia hyvin yksilöllisesti. Toisilla kiinnostus kohdistuu pohdintoihin toisilla taas ru-
kous ja hengellinen musiikki ovat merkityksellisiä. Aineistossani on yhtymäkohtia 
amerikkalaiseen ALS -tutkimukseen, jossa uskonnollisuus on yksi elämänlaatua vah-
vistava tekijä.112  
 
 
6.4. Kuolema, tuonpuoleisuus ja toivo 
 
Kuoleman kysymyksiä oli pohdittu etenkin hoitotahtoa mietittäessä. Uskonnollinen 
pohdinta ei näyttäytynyt julkisena tässä yhteydessä. Ohjausta sairaalateologille ei ai-
nutkaan haastateltava ollut saanut. Hoitotahdon kirjoittaminen on kertomuksissa 
enemmän tekninen ratkaisu kuin prosessi. Aloite näytti tulevan hoitavan tahon intres-
seistä. Toisaalta ratkaisun pohtiminen oli persoonallisesti henkilöä koskettava tapah-
tuma ja helpotti kuolemasta puhumista perheen kanssa.  
 
Tuonpuoleisen elämän arviot olivat varovaisia. Moni toivoi, että jotakin olisi mutta 
sen kuvaileminen oli vaikeaa. Tässä hetkessä tuonpuoleisuus tuntui vielä kaukaiselta. 
Elämää leimasi nykyhetkessä täysillä eläminen. Kuolemaa ei haluttu vielä elää todeksi 
ja pohdinta oli varovaista.113   
” Kovastihan sitä odottaa että siellä on jotakin. Ja pelkää kuitenkin että 
ei oo mitään. En oo silla lailla uskaltanut ihan loppuun asti lyödä aja-
tusta lukkoon. Toivon kuitenkin, että jotakin ois. . Ei mulla sillai kiirus 
oo mutta en mä sillai pelkääkään. Mä oon varmaan tän sairauden aika-
na oppinut sen. Tää puhe ei tarkoita et mä oon jotenkin antautunut. ”    
(Pekka, 52) 
 
”Hoitoratkaisuja on mietitty. Ei koneita. On pantu papereihin ja pu-
huttu. Haluan uskoa jälleen tulemiseen toiseen elämään jossain 
muodossa. Mutta on ne mulle vähän sellaisia kaukaisia asioita.” 
(Matti, 52) 
 
Samalla kun me aika ajoin hyväksymme itsemme kuolemaa kohti kulkijoiksi, me har-
taasti ja perusteellisesti Siltalan mukaan myös valehtelemme itsellemme, ettei kuole-
                                                           
111 Hyrck 1995, 230-235. 
112 Vrt. Walsh & al. 2003; Simmons & al. 2000; Murphy & al. 2000. 
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maa ole. Oman kuoleman ajatus kääntyy aina joksikin muuksi. Me loukkaannumme ja 
tunnemme itsemme hyvin pelokkaiksi kuoleman edessä. Kuolemisenaika on hyvästi-
jättöä elämälle ja se vie loukkaantumisen tunteeseen, vihaan ja epäuskoon. Eläminen 
merkitsee ihmiselle samaa kuin olla rakastettu. Kuoleman vaarassa ihminen olettaa, 
että toisten ja oma rakkaus loppuu ja silloin ihminen tuntee olevansa kykenemätön 
selviytymään kuolemisestaan. Oma itse tuntuu vieraalta ja oudolta. Kuoleva tuntee it-
sensä muukalaiseksi.114  
 
Perustava osa kaikkea eksistentiaalista kipua on Nissilän mukaan toiveen ja todelli-
suuden perusambivalenssi: halu elää, pakko kuolla. Ristiriita herättää voimakkaita 
tunteita ja se tekee kokemuksesta raskaan, uuvuttavan ja joskus ylivoimaisen. Kuole-
man lähestyminen avaa toisen maailman kuin mihin ihminen on tavallisesti tottunut. 
Kuolevaisuuden tiedostaminen on ollut hetkittäistä, mutta vakava sairaus tuo ulottu-
vuuden, jossa todellisuutta ovat elävät ja kuolevat. Perimmäisiä kysymyksiä ei voi 
ikään kuin siirtää tuonnemmaksi.115  
 
”No omalla tavalla se on pelottava mutta sitten mä oon sitä monet 
kerrat miettinyt, kun siinä vaiheessa, kun sairauden kulun tietää ja 
ennusteen niin sehän on helpotus. Ehdottomasti helpotus niin mulle 
itselle kuin myös omaisille.” (Pirkko, 61) 
 
 
 
”No mä uskon uudelleen syntymiseen. Mä oon aikaisemmissa elämissä 
elänyt Egyptissä. Mä tunnen sen mä en tiedä mikä siinä on. Kun mä luen 
kirjoja sieltä, niin aivan kuin ne kertois mun kotiseudusta. Mä uskon kyl-
lä siihen uudelleen syntymiseen.” (Pirkko, 61) 
 
Miten sitten haastateltujen kokemukset liittyvät osaksi suurempaa tarinaa. Kääriäisen 
& al. tutkimuksessa suomalaisista uskonnollisuuden piirteistä on havaittavissa yhty-
mäkohtia tekemiini löytöihin. Kääriäisen mukaan kokonaisuudessaan suomalaisten 
uskonnollisuutta luonnehtii vähäinen julkinen uskonnollinen osallistuminen, mutta eu-
rooppalaista keskitasoa aktiivisempi yksityinen uskonnonharjoitus. Suomalainen us-
konto on yksityisasia.116  
                                                           
113 Vrt. Nissilä 1992, 127-134. 
114 Siltala 1994, 172. 
115 Nissilä 2004, 256 257. 
116 Kääriäinen & al. 2003, 256. 
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Tyypillinen suomalainen harjoittaa uskontoa yksityisesti ja esimerkiksi rukoilee, mut-
tei osallistu säännöllisesti julkiseen uskonnolliseen toimintaan. Vain pieni osa suoma-
laisista voidaan luokitella ”aktiiviseurakuntalaisiksi”. Uskonnollisissa tilaisuuksissa 
käyminen ei kuitenkaan tarkoita, etteikö uskonnolla voisi olla keskeinen asema yksi-
lön elämässä. Vain pieni osa suomalasista voidaan luokitella ”ei-uskonnollisiksi”. Ko-
konaisuudessaan niiden osuus, joiden elämässä uskonnolla ei ole sijaa, on pysynyt 
Suomessa vähäisenä.117  
 
”Jokaisella on oma kaari. Olen aina ajatellut näin. Merkityksellistä 
on se mikä on eletty elämä.” (Laila, 69) 
”Lastenlapset ovat hirveän tärkeitä. Lähipiiri. Puhelu kun hammas 
on lähtenyt. Pienet asiat, joita ei huomaiskaan, jos on terve(…)Mutta 
minua huolettaa, kun ne lapstenlapset on niin pieniä. On huoli muis-
ta. Haluais nähdä, kun ne kasvaa ja aikuistuu(…) Kyllä minä ajatte-
len että pääsee taivaaseen. Kun uskoo Jeesukseen, niin on se elämä. 
On se usko. (Rauha, 63) 
  
Martti Lindqvist kirjoittaa että, uskonto vie sellaisille elämän tulkinnan alueille, joissa 
rationaalinen ajattelu väistyy ja sijalle ”astuvat kuvat, metaforat, myytit, riitit ja sym-
bolit”. Uskonto ei esitä teoriaa ihmisestä tai elämästä vaan tarjoaa päämäärän hänen 
olemassaololleen. Vastaavasti ”uskonnon ihmiskäsitys on kokemuksellinen, eksisten-
tiaalisesti velvoittava ja mielekkyyskysymyksiin liittyvä”, ja sillä on ”monia eettisiä 
seuraamuksia”.118  
 
”Niin se elämän käsikirjoitus tavallaan muuttui. Niin mä en tiedä kuka 
sen meni muuttelemaan. Tämä sairaushan sen teki mutta nyt pitää vain 
ystäviltä ja tutuilta pyytää apua, että muutetaan tähän kaikessa tapauk-
sessa hyvä onnellinen loppu. Yksin mä en pysty sitä tekemään. Apua mä 
tartten tässä hommassa. Käsikirjoitusta on muutettava. Ja on jo muutet-
tukin. Ei elämä mennyt sillä lailla kun mä oletin.” ( Pekka, 52) 
 
Elämään sisältyneet kyllin hyvät ihmissuhdekokemukset ja vuorovaikutussuhteet tässä 
ja nyt säilyvät Siltalan mukaan myös kuolemassa. Ne ovat pohjana toivolle ja luotta-
mukselle. Ne luovat mahdollisuuden tuntea kiitollisuutta sekä uskoa itsen ja toisten 
hyvyyteen. Siinä löytyy luopumisen mahdollisuus, suru ja halu korjata. Kiitollisuuden 
                                                           
117 Kääriäinen & al. 2003, 256. 
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tunne niitä kohtaan, jotka ovat kestäneet ja joilta on saanut, vahvistaa kuolevaa tyyty-
väisyyteen sekä kestämään rakkautta ja vihaa.119  
 
Nissilä kirjoittaa eheytymisen tarvitsevan aikaa, vierellä viipyvää läsnäoloa, jakamista 
ja ihmistä suuremman ymmärtäväisyyden, armon ja toivon välittymistä. Olemassa 
olevaan todellisuuteen tulee transsendentaalinen kosketus, joka saa lopulta aikaan so-
vituksen, valon syttymisen pimeään epätoivoon ja lämmön itseä kohtaan kovaan, itseä 
aliarvostavaan ja hylkäävään mieleen. Elämän koostamiseen pyrkivä keskustelu tarjo-
aa sairastavalle tilaisuuden tutustua uudelleen elämänhistoriaansa ja itseensä valossa, 
joka voi avautua vain tämän elämänvaiheen ehdottomuudella ja yksinkertaisuudel-
la.120  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
                                                           
118 Lindqvist 1997, 30. 
119 Siltala 1994, 181-182. 
120 Nissilä 2004, 259. 
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 7. TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS 
 
Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuuskysymykset on liitetty tutkijaan, aineiston 
laatuun, analyysiin ja tulosten esittämiseen. Arviointi koskee koko tutkimusprosessia. 
Tutkijan subjektiviteetti on olennainen osa tutkimusta. Tämä kriteeri edellyttää, että 
tutkijan on pystyttävä tekemään tulkintoja, jotka vastaavat todellisuutta, vaikka kysy-
mys onkin subjektiivisesta todellisuudesta.121  
 
Tutkimukseni perustuu kymmenen ihmisen tarinaan, jotka ilmentävät heidän elettyä 
elämäänsä. Arvioin aineiston koon riittäväksi tuomaan esille erilaisia kokemuksia 
ALS: a sairastavien elämästä. Rajaus palveli mielestäni aineiston hallittavuuden näkö-
kulmaa.122 Narratiivista tutkimusta ei arvioida tutkimustulosten toistettavuuden perus-
teella. Tutkijalta itseltään narratiivinen tutkimus vaatii tarkkaa itsetuntemusta sekä it-
sekuria tutkimusta tehtäessä. Tehtyjä tulkintoja on testattava pitkin tutkimuksen kul-
kua.123  
 
Laadullisessa tutkimuksessa ei pyritä tutkimuksen yleistettävyyteen. Narratiivinen lä-
hestymistapa korostaa paikallista ja subjektiivista tietoa. Hannu Heikkisen mukaan 
narratiivinen tutkimus kääntää eduksi sen, mitä perinteinen tiede pitää tutkimuksen 
heikkoutena. Narratiivinen tutkimus tuottaa moniäänistä tietoa ja pieniä kertomuksia 
vastapainoksi suurten kertomusten yksiäänisyydelle, joka usein on myös vallankäytön 
ja manipuloinnin väline.124  
 
Olen pyrkinyt työssäni tuomaan oman tutkimusprosessini läpinäkyvästi julki. Yksit-
täisten ihmisten tarinat ilmentävät sitä sosiaalista tarinavarantoa, joka nousee tämän 
päivän kulttuurista ja elämismaailmasta. Tutkimusprosessini on ollut jatkuvaa palaa-
mista aineistoni ääreen. Käytin runsaasti sitaattilainauksia sekä elävöittämään tekstiäni 
että auttaakseni lukijaa seuraamaan tulkintojani. ALS: a sairastavien tarinoita olen tul-
kinnut oman eletyn elämän, satojen muiden ihmisten elämäntarinoiden kuulemisen ja 
                                                           
121 Eskola & Suoranta 1998, 208,210. 
122 Eskola & Suoranta 1998, 63. 
123 Lieblich et al.1998, 11. 
124 Heikkinen 2002,18. 
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työkokemukseni tuoman ymmärryksen kautta sekä peilaamalla heidän kokemuksiaan 
kirjallisuudessa esitettyihin näkemyksiin. 
 Steinar Kvale korostaa, että tutkimuksen eri vaiheissa tarvitaan jatkuvaa tarkistamista, 
kyseenalaistamista ja löytöjen teoreettista tulkintaa. Kvale ei rajaa tutkimuksen arvi-
ointia vain käytetyn menetelmän arviointiin. Hänen mielestään yhtä tärkeätä on arvi-
oida tutkimuksen tekijää osana tutkimusprosessia. Tutkijan moraalinen rehellisyys ja 
lahjomattomuus ovat merkityksellisiä arvioitaessa tutkimuksen tuottamaa tietoa.125  
 
Useamman haastateltavani lähtökohtana oli toivomus, että tästä tutkimukseen osallis-
tumisesta olisi hyötyä jollekin muulle ALS: a sairastavalle. Aihealueeni kysymyksiä ei 
juuri ole käsitelty millään foorumilla kuntoutuksessa. Mielestäni haastattelujen aikara-
ja toimi haastateltavien suunnasta. Vaikka keskustelu polveili, palattiin aina haastatte-
lukysymyksiin lopulta. Tietoisuus muiden aikatauluista toimi myös tähän suuntaan. 
Nämä elementit yhdessä vahvistivat keskustelujen tutkimuksellista luonnetta. 
 
Yksilöllisyydessään esitetyt elämänkertomukset tarjoavat samaistumismahdollisuuden 
tekstini lukijoille. Kertomusten tulkintaprosessi perustuu siihen, että elämän kerto-
muksen horisontit kohtaavat jollakin tavalla. Tuttuus kutsuu lukijan tarinaan, mutta 
toiseus laajentaa aikaisempia kokemuksia.126 Elämänkerrat eivät ole vain subjektiivi-
sia tulkintoja, vaan aina myös henkilökohtaisen ja sosiaalisen leikkauspisteitä. Opim-
me vain niistä tarinoista, jotka ovat sidoksissa meidän kokemuksiimme ja joilla on 
merkitystä meidän elämällemme.127  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
                                                           
125 Kvale 1996, 235,241-242. 
126 Heikkinen&Huttunen&Kakkori 1999,48 
127 Huttunen 2002,37 
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8. JOHTOPÄÄTÖKSET    
 
Tämän pro gradu -tutkimuksen tarkoituksena on ollut selvittää kuinka ALS: iin sairas-
tuneet, kuntoutusjaksolla olevat henkilöt kokevat sairastumisensa kuolemaan johta-
vaan sairauteen. Millaisia kertomuksia haastateltavat tuottavat kertoessaan sairastumi-
sestaan. Tavoitteena on ollut myös selvittää, millaisia merkityksiä haastateltavat anta-
vat arjen elämälleen.  Miten vakavasti vammauttava sairaus edetessään on muuttanut 
arjen elämää ja millaisia merkityksiä sairastuneet antavat sairaudelle ja sen kanssa 
selviytymiselle. Lisäksi tutkimuksessa on pyritty selvittämään, millaisia merkityksiä 
haastateltavat antavat uskonnollisille kysymyksille ja kenen kanssa sairastunut pohtii 
kohtaamiaan kysymyksiä ja missä sairauden vaiheessa keskusteluja käydään. 
 
Tutkimuksen aineisto muodostui kymmenen ALS -tautia sairastavan haastattelusta, 
jotka on tehty loka-  ja  marraskuussa 2003 Kuntoutuskeskus Kankaanpäässä. Haasta-
teltavat olivat iältään 43 - 69-vuotiaita ja kotoisin eri puolilta Suomea. 
 
Haastateltavien elämänkertomukset asettuivat kolmen pääteeman: diagnoosin saami-
sen, arjen muuttumisen ja uskon tarinan alle. Vaikuttamassa kertomiseen oli yksilölli-
nen elämäntilanne, elämänkaaren vaihe sekä sairauden etenemisen tuoma muutos. 
Useimmat haastateltavat olivat olleet yksilöllisellä laitoskuntoutusjaksolla jo useam-
man kerran mutta tutkimusjoukossa oli myös kaksi ensikertalaista. Heillä tiedon saa-
misesta sairaudesta oli kulunut noin vuosi ja se kuului kerronnassa.  
 
Diagnoosin saamisen kertomuksissa tulivat esiin tunteet ja kohdatuksi tuleminen. Sai-
raudesta kertomisen tapa korostui ja moni oli kokenut shokin kuolemantuomiosta. Lä-
hipiirin tuki oli ensiarvoista ja toisaalta tiedon kanssa yksin jääminen hidasti uudelleen 
tasapainoon pääsyä elämässä. Tunnot kapinasta Jumalaa kohtaan ja miksi -
kysymykset kuuluivat tiedon saannin alkuvaiheisiin. Häpeä ja pelko sairauden etene-
misestä oli kohdattava. 
 
Arjen muuttumisen tarinoissa tulivat esiin työelämästä luopuminen ja kiireisen elämän 
pysähtyminen. Eläkepäivien suunnitelmat saivat myös uuden käänteen. Toimintaky-
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vyn heikkeneminen, apuvälineiden käyttöön otto ja vieraan avun tulo kotiin asettivat 
muuntautumiskyvyn koetukselle. Perheenjäsenten sopeutuminen välittyivät huolena 
kertomuksissa. Toisaalta lähipiiri oli useimmalle se suurin tuki ja turvallisuuden luoja.  
 
Uskon tarinassa moni palasi lapsuuteen ja lapsuuden perheen evästyksiin uskonasiois-
sa. Kristillisen kulttuurin pohja näkyi haastateltavien kerronnassa. Elämän epäoikeu-
denmukaisuuden kokemusta peilattiin myös Jumalan kanssa. Usko oli toisille elämän 
perusvire, jota sairastuminen ei ollut muuttunut. Usko toi turvallisuutta muuttuneessa 
tilanteessa. Toisaalta moni pohti oikean uskovaisuuden luonnetta ja ilmenemistä. 
Muutamat olivat käyneet keskusteluja oman seurakunnan työntekijän kanssa. Kirk-
koon kuuluminen ei ollut pohdinnassa erotteleva tekijä. 
 
Tutkimukseni kontekstina on kuntoutuslaitos. Se vaikuttaa minusta oleellisesti siihen 
miten elämänkertomukset kerrotaan ja missä maisemassa. Tutkimusryhmäni koostuu 
keski-ikäisistä ihmisistä, jotka ovat ottaneet vastuuta elämästään. He tahtovat vakavan, 
etevän sairauden kanssa elää täyttä elämää ja huolehtia toimintakyvystään niissä rea-
listisissa rajoissa, joita sairaus antaa. He eivät ole käpertyneet sairautensa yksinäisyy-
teen, vaan ovat rohkeasti lähteneet jakamaan elämäntilannettaan. Parantavaa lääkettä 
kun ei ole, ja kuntoutus on toimintakyvyn ylläpitämisen kannalta se väline, joka on 
käytettävissä. Tutkimukseni tarkoitus ei ole luoda yleiskuvaa ALS -sairastuneista, tut-
kimusryhmäni edustaa tiettyä osaa sairastavista jo kuntoutumiskriteereidenkin vuoksi.  
 
Sairauden vaiheella on merkitystä. Tutkimusryhmääni valikoitui sairauden keskivai-
heessa olevia kuntoutujia. Tutkimuseettisistä syistä olin halunnut pois sulkea juuri 
diagnoosin saaneet. Toisaalta tutkimusryhmässä ei ollut ketään saattohoitovaiheen sai-
rastavaa. Silti sairauden kuva ja ilmeneminen oli hyvin yksilöllinen. Se toi mielestäni 
tutkimusryhmäni tarkasteluun myös erilaisuudessaan mielenkiintoista lisänäkökulmaa. 
Se vahvisti ALS -taudin erityislaatuisuutta ja yksilöllisyyttä. ALS -sairastavien koh-
dalla olivat toteutuneet ne pelot, jotka yleisimmin uhkaavat elämän eheyttä ja turvalli-
suutta.  
 
Elämänvaiheella on myös merkitystä. Etenkin kasvavat lapset näyttäytyvät elämän-
voimana. Perheen arki ja sen rytmissä mukana oleminen on tärkeää. Konkreettinen 
apu ja sen järjestyminen on ensiarvoista. Avun saannissa subjektius on merkityksellis-
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tä. Vaikka fyysiset toiminnot hiipuvat, sairastuneenakin olen oman elämäni päätöksis-
sä ja valinnoissa täysivaltainen. Tämä korostuu etenkin diagnoosin saamisvaiheessa. 
Elämänkertomuksissa tuli esiin vahvasti tapa, miten vaikea asia kerrottiin. Se joko sy-
säsi prosessia myönteisellä tavalla liikkeelle tai rapautti katkeruuteen, pelkoon ja hä-
tään tulevasta. Kysymys on myös siitä, miten pienen tautiryhmän ääni tulee kuulluksi 
laajemminkin. 
 
Tutkimushaastatteluissa merkitykselliseksi nousi myös haastattelijan teologi rooli. 
Haastateltavalla oli lupa puhua uskosta, Jumalasta, kapinasta, katkeruudesta ja kärsi-
myksen ristiriidasta. Oli lupa muistella lapsuuden uskoa ja elämän valintoja. Oli lupa 
myös puhua kriittisesti kirkosta, ahdistavista uskonyhteisöistä ja uskon toteutumisesta 
arjessa. Oli lupa puhua uskosta kantavana voimana ja elämän perusvireenä. Oli lupa 
miettiä tuonpuoleisuutta ja sitä salaisuutta, kun ei tiennyt, mitä kuoleman jälkeen. 
Suomalaisen uskonnollisuuden yksityisyys tuli elämänkertomuksissa esille.   
 
Löysin siis kuolemaa enemmän elämää.  Silti kuolemasta puhuttiin pääosin vapau-
tuneesti ja kypsästi. Kuolemaa oli mietitty sekä kognitiivisesti että tunnetasolla. Vain 
muutaman haastateltavan kohdalla jäin miettimään kuoleman kieltämisen tuntoja. 
Kuoleman piikki näkyi kyllä selkeästi diagnoosin saanti vaiheen puheessa. Kalervo 
Nissilän kokemus on erilainen. Hän on tehnyt haastatteluja saattohoidon maisemaan 
painottuen. Silloin kuoleman kysymykset ovat erilailla läsnä.  
 
Tutkimuksestani avautuu myös haasteita useampaan suuntaan. Mielenkiintoisena löy-
döksenä on mielestäni se, ettei ainoakaan haastateltavani ollut ohjautunut sairaa-
lasielunhoitoon. Se selittyy osaltaan sairastamisvaiheella. Monikaan ei tarvitse pidem-
piaikaista sairaalahoitoa vaan seuranta tapahtuu polikliinisesti. Miten sitten toteutuu 
palliatiivinen hoito. Lääketieteellisesti se kyllä toteutuu mutta moniammatillisesti on 
suuria paikkakuntakohtaisia eroja. Voisiko pastoraalinen arviointi ja ohjaus sielunhoi-
dollisiin keskusteluihin tulla osaksi palliatiivista hoitoa tämän diagnoosin saaneiden 
kohdalla jo polikliinisilla käynneillä? Hoitotahdon kohdalla lääkärin kanssa keskustelu 
on ehdoton ja juridinenkin velvoite. Silti jään miettimään ratkaisujen eettisiä näkö-
kulmia. Olisiko laadullisesti sittenkin laaja-alaisempaa tarjota pohdintaan myös muita 
ammattilaisia?  
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ALS on haaste seurakunnallisen sielunhoidon kohtaamiselle. Näen sen tärkeänä sekä 
sairastavan että etenkin läheisten kanssa tehtävän työn osalta. Tieto ALS -sairauden 
erityisluonteesta on perusasia. Sairauden lahjomattomuus ja vammauttavuus tuo haas-
teita kohtaamiseen. Surutyö on sarka, joka avautuu tämän sairauden kohdalla jo sai-
rastavan eläessä. Sisältäähän tämä sairaus luopumista niin monella elämänlohkolla se-
kä sairastavalle että läheiselle. Miten tukea sairastavaa, läheisiä ja edesauttaa surutyö-
tä? Voisiko seurakunta tarjota konkreettisesti esteettömän foorumin sairastuneiden 
kokoontumisille?  
 
Haastateltavien tarinoihin tutustuminen oli antoisa ja rikas kokemus ja avasi monia 
erilaisia ulottuvuuksia ALS: iin sairastuneiden arjen elämään ja kokemukseen sairau-
desta. Tutkimuksen päätehtävä oli lisätä ymmärrystä sairastumisen ja etenevän vaka-
van sairauden herättämistä kysymyksistä. Tarinallisuus oli läsnä monella tavalla sekä 
tutkimusotteena, aineistona että aineiston käsittelytapana. Tarinallisen tutkimusotteen 
käytännönläheisyys ja arkikokemuksen korostaminen toimivat mielestäni hyvin ai-
heeni käsittelyssä.  
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Liite 1 
 
KUNTOUTUSKESKUS KANKAANPÄÄ TUTKIMUSLUPA 
Johtoryhmä    17.9.2003 
Kelankaari 4 
38700 KANKAANPÄÄ 
 
 
Marianne Kyrönviita 
Riihikatu 10  
39700 Parkano  
 
Pyydän, että minulle myönnettäisiin tutkimuslupa Joensuun yliopiston 
teologisessa tiedekunnassa tehtävää pro gradu- tutkielmaa varten. Tut-
kielmani ohjaajana toimii käytännöllisen teologian professori Paavo Ket-
tunen. Opiskelen Joensuun yliopistossa kolmatta vuotta läntistä teologiaa 
pääaineenani käytännöllinen teologia.  
 
Tutkimusaiheenani on Als ja eksistentiaaliset kysymykset. Tutkimukses-
sani  käytän kvalitatiivisena analyysimenetelmänä laadullista sisällön-
analyysia ja siksi aineiston keruu tapahtuu haastatteluina. Ajatuksenani 
on tehdä syyskuussa kaksi esihaastettelua ja joulukuussa 6-8 haastatte-
lua. 
 
Kuntoutuskeskus Kankaanpäässä järjestettävät Als- kuntoutuskurssit 
syys- ja joulukuussa 2003 sopivat tutkimusaiheeni mukaiseen  toteutuk-
seen. Perusteluna on osaltaan se, että haastateltavat eivät ole sairastumi-
sensa alkuvaiheessa. Luonnollisesti henkilökohtaiset suostumukset haas-
tatteluihin pyydän haastateltaviltani yksilöllisesti kirjallisina ennen kurs-
sien alkua. Haastattelut tapahtuvat Kuntoutuskeskus Kankaanpään tilois-
sa ja toteutan haastattelut osa-aikavapaani puitteissa. 
 
Opinnäytetyöni on Kuntoutuskeskus Kankaanpään käytettävissä.  
 
 
 
Parkanossa 17.9.2003 
 
   
 
  Marianne Kyrönviita  Paavo Kettunen 
  Teol.Yo   Käytännöllisen teologian  
  Sosiaalityöntekijä, PD  professori 
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Liite 2 
 
Haastattelukysymysten jäsennys: 
Aloituskysymykset:  
Tämän hetkinen tilanne 
Miten tällä hetkellä voit? Millainen päivän ohjelma sinulla on ollut? Tuntuuko, että jaksat käydä 
nyt tämän keskustelun? 
Haluatko kuulla vielä jotain lisää tutkimukseni tavoitteesta tai menetelmistä? Kiitos, kun annat 
aikaasi tähän tarkoitukseen. 
 
1. Elämäntilanne 
Millainen oli kotitilanne kuntoutukseen lähtiessäsi? Ketä kuuluu perheeseesi? Millaista apua 
tarvitset päivittäisessä elämässä? 
2. Sairastuminen ja kokemus sairastumisesta 
Miten kauan on siitä, kun sait tietää ALS diagnoosin. Millainen elämäntilanteesi oli silloin? 
Millaisia ajatuksia tai kysymyksiä heräsi saatuasi diagnoosin? Kenen kanssa olet voinut pohtia 
herääviä kysymyksiä? Miten sairaus on muuttanut sinun ja perheesi elämää?  
3. Arvot ja merkitykset 
Mitä nyt ajattelet elämästä, kun on tämä sairaus? Onko tavassasi suhtautua elämään tapahtunut 
jokin muutos? Jos, niin millainen, miten sitä kuvaisit? Mitä merkitystä näillä muutoksilla on 
ollut? Millaiset asiat/mitkä asiat ovat nyt tärkeitä? Mikä tekee näistä mainitsemistasi asioista 
tärkeitä? Mitä asioita arvostat tällä hetkellä? Mistä et haluaisi luopua tai josta luopuminen tekee 
kipeätä? 
4. Elämä ja kuolema 
Mitä tällä hetkellä ajattelet elämästä ja sen tarkoituksesta? Onko tieto sairaudesta muuttanut 
ajatteluasi? Millä tavalla? Onko noussut esiin uusia asioita? Mitä ajattelet nyt kuolemasta? Olet-
ko pohtinut hengellisiä/ uskonnollisia asioita, jos niin millaisia? Missä vaiheessa? Kenen kans-
sa? Mitä ajattelet Jumalasta?  
5. Elämä ja arki 
Mikä antaa sinulle turvallisuutta tässä muuttuneessa tilanteessa?  Miten se näkyy arjessa?  
 
Haastattelun päättäminen 
Nousiko haastattelun aikana jokin kysymys, josta haluaisit vielä puhua?  
Kiitos antamastasi ajasta. 
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JOENSUUN YLIOPISTO  TUTKIMUSESITTELY 
Teologinen tiedekunta   20.9.2003 
Läntisen teologian laitos 
Yliopistokatu 2 
80100 JOENSUU 
 
Marianne Kyrönviita 
Riihikatu 10  
39700 Parkano  
KUNTOUTUSKESKUS KANKAANPÄÄN Johtoryhmä on kokoukses-
saan 24.9.2003 myöntänyt minulle tutkimusluvan opinnäytetyön aineis-
ton keruuseen. Opinnäytetyöni aiheena on  ALS  ja eksistentiaaliset ky-
symykset. Olen työskennellyt kuntoutussosiaalityöntekijänä Kuntoutus-
keskus Kankaanpäässä kahdeksan vuotta. Olen opintovapaalla ja nyt 
työn ohessa opiskelemassa    
Joensuun yliopiston teologisessa tiedekunnassa muutaman vuoden kulu-
essa teologiksi. Opiskeluun liittyy opinnäytetyönä pro gradu- tutkielma. 
Tutkielmani ohjaajana toimii käytännöllisen teologian professori Paavo 
Kettunen.  
 
Tutkimusteemani on noussut työkokemuksestani Kankaanpäässä ja Li-
hastautiliiton kurssityössä. Tutkimusmenetelmänä käytän laadullista si-
sällönanalyysia ja siksi aineiston keruu tapahtuu haastatteluina. Ajatuk-
senani on tehdä 6-8 haastattelua kuntoutujille, joilla on ALS diagnoosi. 
 
Haastatteluihin ei tarvitse mitenkään etukäteen valmistautua. Haastatte-
lukysymysteni sisältönä ovat arjen elämäntilanne, sairastuminen ALS 
tautiin ja elämänkatsomukselliset kysymykset. Haastattelut tulevat alle-
kirjoittaneen tutkimuskäyttöön ja ovat täysin luottamuksellisia. Nauhoi-
tan haastattelut. Haastattelutilanteessa on huomioitu yksilöllinen kuntou-
tusohjelma, joka on  ensisijainen. Haastattelu kestää noin 45 minuuttia. 
Jos jaksamisen kannalta on mielekästä voidaan haastattelu tehdä kahdes-
sa osassa. Puheentuottamisen vaikeus huomioidaan haastattelutilantees-
sa. Luonnollisesti henkilökohtaiset suostumukset haastatteluihin pyydän 
haastateltaviltani yksilöllisesti kirjallisina etukäteen. Haastattelut tapah-
tuvat Kuntoutuskeskus Kankaanpään tiloissa. 
Valmistuttuaan opinnäytetyöni on Kuntoutuskeskus Kankaanpään käy-
tettävissä.  
 
 
Parkanossa 25.9.2003 
   
  Marianne Kyrönviita    
  Teol.Yo, Sosiaalityöntekijä, PD   
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JOENSUUN YLIOPISTO  PRO GRADU TUTKIELMA 
Teologinen tiedekunta  Marianne Kyrönviita 
Läntisen teologian laitos  Teol. Yo 
PL 111 
80101 JOENSUU 
 
 
 
SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN 
 
 
 
Nimi   syntymäaika 
 
 
 
Suostun haastateltavaksi opinnäytetyötä varten. Pro gradu –tutkielma tehdään  Joensuun Yliopiston 
teologisen tiedekunnan läntisen teologian laitoksen opintovaatimusten mukaisesti. Tutkimuksen 
ohjaajana toimii professori Paavo Kettunen. Tutkimuksen aiheena on ALS ja eksistentiaaliset ky-
symykset. Tutkimuksesta sisällöstä ja tarkoituksesta olen saanut kirjallisen selvityksen. Antamani 
henkilötiedot tulevat tutkijan Teol. Yo Marianne Kyrönviidan käyttöön. Hänen lisäkseen  vain tut-
kimuksen ohjaajalla on oikeus käsitellä niitä. Muita antamiani tietoja voidaan käyttää vain tutki-
mus- ja opetustarkoituksessa. Samalla annan suostumuksen siihen, että haastattelu nauhoitetaan.  
 
 
 
 
 
 
 
 
Kankaanpää,                    kuun             päivänä 2003 
 
 
 
 
 
Allekirjoitus 
 
 
 
 
 
 
Marianne Kyrönviita, Teol. Yo 
Riihikatu 10 
39700 Parkano 
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TAUSTATIEDOT HAASTATELTAVASTA 
 
 
1. Nimi______________________________ 
 
2. Ikä________________________________ 
 
3. Kotipaikka_________________________ 
 
 
 
4. Siviilisääty: 
Avioliitossa_____ Avoliitossa_____ Eronnut_____ 
Leski_____  Naimaton_____ 
 
5. Lapset ___________________________ 
 
 
6. Ammatti _____________________ 
 
 
7. Kirkkokunta/ siviilirekstiteri ________________________ 
 
 
 
8. Sairauden toteamisajankohta___________ 
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Mikrotarinat 
 
 Tarinat Elämänkertomuksen juoni 
Eila Kokenut sairaanhoitaja kuuntelijana. 
Tarina ammattiin valmistumisesta. Valinta. 
Oikeanlainen usko. 
Aluksi piti tehdä itselle selväksi ja löytää tasapaino. 
Osallistuminen srk:ssa käytännöllisesti. 
Keskustelu kirkkoherran kanssa. 
Luopuminen laulamisesta, ulkomaan matkoista. 
Ristikot ja ristipistot. 
 
Jokaisella on se oma elämänkaari. 
Jumala ei rankaise.  
Jokin tarkoitus on mutta selviääkö se.  
Pekka Tieto shokki: elinaika, parantavaa hoitoa ei ole. 
Mistään ei saatu sellaista henkistä hoitoa.  
Kerrottiin heti avoimesti lapsille, sukulaisille ja työka-
vereille. 
Elämä palautui normaaliin uomiin, välillä sairastettiin 
enemmän. 
Keskustelu naapurin kanssa raamatusta. 
Luterilainen koti, uskonnon opetus, iltarukous, perhe-
juhlissa kirkossa käynti. 
Jumalan kanssa aluksi kovat taistelut, vihaisuus Jumalaa 
kohtaan. 
Kuolemaa ei enää pelkää. 
Toivo, että kuoleman jälkeen olis jotakin. 
Elämä ei mennyt niin kuin oletin.  
Sairaus muutti elämän käsikirjoitusta. 
Tärkeää, että saa muistella.  
 
Riitta Puolison kuolema ja muutto lasten kanssa 
Oman seurakunnan toiminta ja vastuun kantaminen. 
Enemmän ajatellut uskonasioita nyt sairastaessa.  
Sisar nyt tärkeä, koska vastuu lapsista täytyy jakaa.  
Kuolemaa on joutunut pohtimaan käytännöllisesti,  
koska lasten asiat saatava järjestykseen.  
 
Arjen elämän uudelleen järjestyminen. 
Lasten tulevaisuus. 
 
Matti Tieto puhelimella kotiin. Taisto kuntoutuksesta.  
Pelkona omatoimisuuden menettäminen. 
Pitkälle ei uskalla ajatella, pääseekö kesällä mökille. 
Hyvä ensitietokurssi löysi ystäviä. 
Pettymys kirkonmieheen ja kirkon oikeudenmukaisuu-
teen. 
Jumalaan voin uskoa. 
Keskustelu papin kanssa perhejuhlassa. 
Toive että olis jotain kuoleman jälkeen. 
Kiireinen työn täyteinen elämä. 
Nyt aikaa perheen kanssa.  
Uskonasioita ei ole niin meittinyt kun tätä sairautta 
ja tietoa siitä.  
 
 
Rauha 
 
Vakava sairaus nuorena äitinä ja selviytyminen siitä 
– puolison usko paranemiseen. 
Epäoikeudenmukaisuuden tunne, kun elänyt terveellistä 
elämää.  
Diakonia piiri on tärkeä siellä saa puhua. 
Oikea uskovainen en ole. 
Jumala on sellainen Taivaallinen Isä. 
Pääsee taivaaseen on se usko. 
 
Päivä kerrallaan kiinni arjessa, ei kiinnitetä niin 
huomiota maallisiin. 
Lastenlapset pitää kiinni elämässä. Oikea uskovai-
suus. 
 
Laila Liikunta ja matkustaminen ollut tärkeää 
Ystävät tärkeitä ja sisar. 
Palvelutaloon muutto. Turvallisuus. 
Puhumisen vaikeus pelottaa, turvallisuutta luo kun 
on apu lähellä 
Uskon asiat eivät ole mietityttäneet. kuuluu kirk-
koon. 
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 Tarinat Elämänkertomuksen juoni 
Marja Työssä jatkaminen. 
Elämän tarkoituksen löytyminen 
Yksin eläminen, naisena oleminen. 
Kahden uskonnon lapsuudenkoti 
Korkeampi voima on olemassa 
Kuolema on helpotus tässä taudissa 
 
Als- vertaisten löytyminen ja vastuun kantaminen 
 
Anne  Työstä pois jäänti.  
Vapaaehtoistyö. Als- kokoontumiset. 
Ystäväpiirin perustaminen. Osallistuminen.  
Viha Jumalaa kohtaan. Jumala salattu Jumala. 
Äitinä läsnä oleminen. 
Suru ja ilo limittäin. 
 
Puolison tuki ja perheen arki. 
 
Pirkko Ulkopuolisille vaikea kertoa. Harrastukset muuttuneet. 
Masentuminen ja päiväjärjestykseen palaaminen. 
Uskonnollisuus lisääntynyt ja hengellisyydestä saanut 
voimaa. 
Kuolema on ehdottomasti helpotus. 
Uudelleen syntyminen. 
 
Tasapainossa itsensä ja läheisten kanssa.  
 
Saara Tieto oli kuin pommi kirkkaalta taivaalta 
Keskustelu lasten kanssa perusteellisesti. 
Luopumiset: sauna ja ruisleipä 
Opiskelusuunnitelmat, pitkän linjan ihminen 
Tulevaisuuden pelot: puheen heikkeneminen, liikkumi-
nen 
Kiukku Jumalaa kohtaan ja sai puhua siitä srk-illassa.  
 
Minä olen elänyt pitkän hyvän elämän 
Nauttiminen arkipäivän pienistä asioista. 
 
 
  
 
 
 
 
